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RESUMO

A Doenca Renal Cronica (DRC), caracteriza-se por lesao renal, perda progressiva e
nao reversivel das func¢des dos rins, consistindo em grave problema de saude publica.
A mesma, geralmente, produz inumeras alteragbes comportamentais, fisicas e
emocionais na vida do doente e dos familiares, principalmente, por consequéncia do
tratamento dialitico ou hemodialitico. Para tanto, o Transplante Renal (TR) é a
principal alternativa para a melhoria da qualidade de vida e saude de todos os
individuos inclusos na dimensao da DRC. O objetivo da presente pesquisa centrou-se
no conhecimento da percepcao dos transplantados, dos doadores e dos familiares
envolvidos acerca dos processos pré e pos-transplante renal, com énfase nos dilemas
e anseios vividos no ambito familiar. Trata-se de uma pesquisa gqualitativa, a qual
utilizou a Andlise de Contetdo descrita por Laurence Bardin, permitindo investigar
com profundez e significancia a vivéncia da familia frente ao processo de TR.
Observaram-se mudancas positivas no modo de vida dos transplantados e familiares
apos o procedimento cirdrgico, sustentados pelo sentimento de renascimento apoés a
libertagdo da méaquina hemodialitica. Vale ressaltar o potencial e a importancia do
apoio da familia e da equipe multiprofissional nos dois momentos pesquisados, por
entender que o vinculo afetivo ganha posicdo de destaque no processo de
enfrentamento da doenca e na sua reabilitacdo. Considera-se o TR como sendo um
bem imensuravel, fundamentado pela importdncia dada a possibilidade de
continuidade da vida sem qualquer limitacdo imposta pela maquina hemodialitica.

Palavras-chave: Doenca Renal Crénica; Terapia Renal Substitutiva; Transplante de
Rim; Qualidade de Vida.



ABSTRACT

Chronic Kidney Disease (CKD) is characterized by renal damage, progressive and
non-reversible loss of kidney functions, consisting of a serious public health problem.
It usually produces innumerable behavioral, physical and emotional changes in the life
of the patient and family, mainly as a result of dialysis or hemodialysis. Therefore,
Renal Transplantation (RT) is the main alternative for improving the quality of life and
health of all individuals included in the CKD dimension. The objective of the present
research was focused on the knowledge of the perception of the transplant recipients,
the donors and the family members involved in the pre and post-renal transplantation
processes, with emphasis on the dilemmas and yearnings experienced in the family
context. It is a qualitative research, which used the Content Analysis described by
Laurence Bardin, allowing to investigate with profoundness and significance the
family's experience with the RT process. Positive changes in the lifestyle of transplant
patients and their relatives after the surgical procedure were observed, sustained by
the feeling of rebirth after the hemodialysis machine was released. It is worth stressing
the potential and importance of the support of the family and the multiprofessional team
in the two moments researched, since they understand that the affective bond gains a
prominent position in the process of coping with the disease and in its rehabilitation.
The RT is considered to be an immeasurable good, based on the importance given to
the possibility of continuity of life without any limitation imposed by the hemodialytic
machine.

Key Words: Chronic Renal Disease; Substitutive Renal Therapy; Kidney
transplantation; Quality of life.
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INTRODUCAO

A Doenca Renal Cronica (DRC) pode ser considerada problema de saude
publica em todo o mundo e atinge um numero cada vez maior de pessoas (SILVA,
2008), além de ter progndstico ruim e tratamento de custo altissimo. (BASTOS;
BREGMAN; KIRSZTAJN, 2010).

As terapias destinadas ao seu tratamento acabam por limitar a rotina dos
pacientes, a exemplo da hemodialise e a didlise peritoneal (DP). Os pacientes que
necessitam dessas terapias, vivenciam varias perdas e mudancas que atrapalham a
sua qualidade de vida, por exemplo: alteracbes na imagem corporal, perda do
emprego, além de restricdes dietéticas e hidricas (SHIDLER; PETERSON; KIMMEL,
1998), ficando assim, expostos a diversos fatores ligados a terapéutica. O tempo gasto
nas sessdes de hemodidlise, as inimeras consultas médicas, 0os exames periodicos
e as dietas contribuem para o surgimento da depressao (FERREIRA; ANES, 2010;
MIYASHITA et al., 2009), condicdo esta que vem merecendo atencdo especial no
processo de elaboracdo dos protocolos de atendimento dos pacientes acometidos
pela DRC.

A alternativa que visa a independéncia da maquina dialitica € o Transplante
Renal (TR), assim considerado, por melhorar a qualidade de vida do paciente com
DRC e em alguns casos, aumentar a expectativa de vida quando comparado com
outras Terapias Renais Substitutivas (TRSs). (GILL, 2012; FONTOURA, 2012). O TR,
geralmente, possui resultados positivos na vida dos pacientes a ele submetido
(MENDONCA et al., 2014), a exemplo da maior liberdade para viver a vida, sem que
0S pacientes estejam restritos aos horarios e sessbes de hemodialise ou DP,
favorecendo a qualidade de vida. (SANTOS, 2016).

Apesar de todos os beneficios demonstrados, o processo de doacdo e
recepcao de 0rgaos ndo é simples, pois gera inumeras incertezas e aflicdes. Quais 0s
sentimentos dos doadores, dos transplantados e dos familiares envolvidos no
processo? Como lidam com a possibilidade de retirada de um orgao do familiar

saudavel? E se houver rejei¢cdo do rim no transplantado? Quais as expectativas?

Torna-se imprescindivel entender as expectativas dos individuos envolvidos

nesse processo de TR, com relagéo a oferta do doador e aceitagdo do érgao pelo



14

receptor. Entender o que se passa com 0s envolvidos é, também, uma maneira de
auxiliar e ser empéatico com todo o sofrimento em busca de uma vida longe da maquina
dialitica.

Frente a isso, essa pesquisa apresenta as percepcdes de transplantados
renais, de seus doadores e familiares, pretendendo desmistificar as questdes que
permeiam as etapas do processo de transplante e se justifica a medida que propde
contribuir para o entendimento das necessidades e sentimentos que se fazem

presentes no complexo eixo da medicina humana chamado TR.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 A GENESE

A DRC é tida como um grave problema de saude publica, em nivel global.
Consistindo em leséo renal, perda progressiva e ndo reversivel da funcéo dos rins.
Tratando-se de uma doenga que atinge todas as idades, de maneira silenciosa,
ocasionando um diagndéstico em fases mais avancadas. (JONES et al., 1998;
EKNOYAN et al, 2004; PERES et al., 2010). Este agravo atinge um numero cada vez
maior de pessoas, em parte devido ao envelhecimento populacional e em outra
proveniente do aumento de grupos de risco, tais como: Pessoas com Diabetes Mellitus
(DM), Hipertensao Arterial Sistémica (HAS), Doenca Cardiovascular (DCV), idosos e
parentes de portadores de DRC. (SILVA, 2008; BASTOS; BREGMAN; KIRSZTAJN,
2010).

Trata-se de uma doencga paulatina e que pode ocasionar a faléncia dos rins,
porém, esse agravo pode ser prevenido e também tratado. Por esse motivo, é
fundamental que pacientes com alteracdo da funcdo renal sejam identificados em
estagios iniciais da doenca, especialmente aqueles individuos que tem maior chance
de desenvolver a progressdo da DRC, processo que pode levar a pessoa a
desenvolver Doenca Renal Cronica Terminal (DRCT). (SPANAUS, 2011; BRASIL,
2014). Em meio as causas desse agravo estdo as doencas renais primarias
(pielonefrites, glomerulonefrites), doengas obstrutivas, doengas sistémicas
(particularmente a HAS, DM, amiloidose, doencas auto-imunes, gota complicada e
mieloma multiplo), doencas hereditarias (Sindrome de Alport, rins policisticos e
cistinose), além de malformacdes congénitas (Agenesia renal, hipoplasia renal
bilateral e valvula de uretra posterior). (DRAIBE; CENDOLOGO, 2001 apud
NASCIMENTO; COUTINHO; SILVA, 2012).

Para diagnose da DRC existem férmulas exclusivamente criadas para
determinar a Taxa de Filtracdo Glomerular (TFG) e o desenvolvimento da doenga com
base na creatinina sérica. (LEVEY, 2007; K/DOQI, 2002). Sendo que a TFG é a melhor
medida do funcionamento renal em individuos normais ou pacientes com doenca
renal. (BREGMAN; KIRSZTAJN, 2010). Sao utilizados as seguintes relacdes: TFG

alterada, normal ou proxima do normal com alteragdo no exame de imagem, bem
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como indicio de dano renal parenquimatoso. A partir disso € portador da DRC o
paciente que apresentar por pelo menos trés meses uma TFG < 60ml/min/1,73m2,
independente da causa. Em casos de individuos com TFG = 60ml/min/1,73m?2,
considerar DRC se estiver associada a alteracdo no exame de imagem ou a pelo
menos um marcador de dano renal. (BRASIL, 2014).

Ainda de acordo com o autor acima citado, ap6s o diagndstico da DRC é
necessario que seja realizado a classificacdo do paciente quanto ao estagio de perda
da funcdo renal, visando boa estruturacdo do tratamento do paciente, além de
pretender uma estimativa de progndéstico. Ademais, essa classificagdo deve ser
utilizada no que se refere ao encaminhamento dos pacientes aos servicos de
referéncias e ao especialista, com o objetivo de otimizar e integralizar o atendimento
ao portador de DRC.

O autor, ainda, determina que o tratamento é classificado em conservador
nos estagios 1 (TFG = 90ml/min/1,73 m2), 2 (TFG 60 a 89ml/min/1,73 m2), 3a (TFG
45 a 59-44ml/min/1,73m2) e 3b (TFG 30 a 44ml/min/1,73 m2), que se baseia no
controle dos fatores de risco, em pré-dialise nos estagios 4 (TFG 15 a 29ml/min/1,73
m2) e 5 nado dialitico (TFG <15ml/min/1,73 m2) que consiste na manutencdo do
tratamento conservador e no preparo do paciente para o inicio da TRS, além do
estagio e 5 dialitico (TFG <15ml/min/1,73 m2). A TRS se baseia na substituicdo da
funcao renal, sendo exemplos: TR, DP e hemodiélise.

O tratamento conservador envolve acfes de promocéo a saude e prevencao
primaria aos grupos de risco com o proposito de avaliar e identificar a fase inicial da
doenca renal e correcdo de causas reversiveis. Como apoio psicologico aos
pacientes, trata e previne a acidose metabdlica, a doenca 6ssea e mineral, a HAS, a
anemia, os disturbios de sédio e potassio. Promove conhecimento sobre o agravo,
seu tratamento aos doentes e familiares, bem como meios de retardar a progresséo
da insuficiéncia renal. Ressalta-se a necessidade dos doentes manterem uma
ingestdo liguida equilibrada e um bom funcionamento do intestino. (DRAIBE;
CENDOLOGO, 2001 apud NASCIMENTO; COUTINHO; SILVA, 2012).

Para tal fim, € necessario o uso de varios farmacos e dietas, geralmente,
muito restritas, realizacdo periddica de exames de imagem e laboratoriais que
acarretam em um contato continuo com a equipe de sadde. E importante mencionar

que, para chegar nos resultados esperaveis, torna-se imprescindivel um
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comportamento adequado do paciente e familiares com relacdo a terapéutica.
(CANHESTRO, 2010).

A quantidade de pessoas em programa de didlise vem aumentando
gradativamente no Brasil. Segundo o Inquérito Brasileiro de Dialise, em 2016 o
namero de pacientes no Brasil foi de 122.825, havendo um aumento de 6,3% nos 5
altimos anos anteriores ao levantamento de dados. A prevaléncia dos pacientes foi de
92,1% em hemodialise e 7,9% em DP, destas a Dialise Peritoneal Automatizada
(DPA), era a mais comum. Cerca de 29.268 (24%) encontravam-se na fila de espera
aguardando pelo TR. O numero estimado de o&bitos em 2016 foi de 22.337,
correspondendo a uma taxa de mortalidade bruta de 18,2% durante o ano. O inquérito
demonstra que no estado de Ronddnia em 2016 houve uma estimativa de que 1148
pacientes encontravam-se em tratamento dialitico. (SESSO et al., 2017).

A hemodialise é o modo de terapéutica mais comum, a qual substitui a funcéo
do rim, mantém a vida do paciente e minimiza os sintomas da doenca, sendo realizada
por um processo que ocorre fora do corpo do paciente por filtragem e depuracdo do
sangue, eliminando substancias téxicas ao organismo, 0s quais acumulam-se na
corrente sanguinea dos pacientes portadores de DRC devido a ineficiéncia nos
mecanismos de filtragem. (DAUGIRDAS; BLACK; ING, 2003; MORTARI, 2010).

De forma simplificada, 0 que acontece nessa terapia é que existe uma
magquina que por meio de uma ligacdo vascular recebe o sangue do paciente dialitico,
gue pode ser um cateter ou uma Fistula Arterio-Venosa (FAV). A hemodialise é feita,
normalmente, em sessbes que duram cerca de trés a quatro horas, trés vezes por
semana. Pode haver modificacbes com relacdo ao tempo e a frequéncia das sessdes
de acordo com o estado clinico do paciente. (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
NEFROLOGIA, 2017a).

Outro tipo de tratamento que possui a mesma finalidade da hemodialise e
substitui a funcionalidade renal € denominada de DP. Para que haja a filtracado de
sangue esse tipo de tratamento se utiliza do peritdnio, membrana localizada no interior
do abdémen que reveste os 6rgdos internos. (DAUGIRDAS et al., 2013). E
interessante informar que existem dois tipos de Dialises, a Dialise Peritoneal
Ambulatorial Continua (DPAC), realizada pelo familiar ou pelo proprio paciente e a
DPA realizada todos os dias, em casa e no periodo noturno. (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2017b).
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A DP é usualmente a primeira escolha no tratamento da DRC, principalmente,
em adolescentes e criangas, sendo mais indicada por conter vantagens ao paciente,
além de possibilitar melhor o controle dos niveis de uremia, anemia e HAS. Permitindo
gue seja preservada a funcéo renal residual com uma ingestéao de liquido e nutricdo
menos limitada, contribuindo para a menor necessidade de transfusdes de sangue e
auséncia da sindrome do desequilibrio por didlise, a qual os pacientes em que
realizam a hemodialise estdo sujeitos. Contudo, é necessario que sejam seguidos
alguns requisitos imprescindiveis para o sucesso do procedimento, tais como:
condi¢gbes adequadas de moradia do paciente, limpeza do ambito reservado para a
realizagdo da DP, motivacdo por parte dos familiares envolvidos no processo, bem
como o dominio e outros fatores. (MOREIRA et al., 1996).

Assim, como a hemodidlise, a DP pode ocasionar complicacfes, sendo a
principal a peritonite, que € a infeccdo do peritbnio. Na maioria das vezes o inicio da
infeccdo se da no orificio de saida cutanea do cateter peritoneal ou do tunel
subcutédneo. Essas infeccbes sdo causas importantes de morbidade e, com
frequéncia, requerem a retirada do cateter, podendo inviabilizar o tratamento.
(DAUGIRDAS; BLAKE; ING, 2003). A peritonite deve ser tratada de forma rapida e
corretamente. Outra complicacdo comum € o entupimento do cateter, que causa
dificuldade na drenagem do liquido no abdémen. O desentupimento deve ser feito no
centro de dialise, onde o paciente faz 0 acompanhamento. (MOREIRA et al., 1996).

No campo da dialise, os avancos tecnoldgicos e terapéuticos tém contribuido
para um aumento da esperanca de vida em pacientes com DRCT, sem permitir que
ele volte a ter uma vida normal, em termos qualitativos. (MARTINS; FRANCA,
KIMURA, 1996). Essas pessoas que dependem desta tecnologia para sobreviver tém
muitas limitacdes em suas vidas diarias e sofrem varias perdas e mudancas que
prejudicam sua qualidade de vida, tais como: perda de emprego, alteracbes de
imagem corporal, restricbes alimentares e de ingestdo hidrica. (SHIDLER,;
PETERSON; KIMMEL, 1998). O paciente € exposto a varios fatores relacionados com
a terapia, especificamente com relacdo ao tempo passado em hemodialise, as
consultas médicas, os exames periddicos, as dietas, que podem contribuir para o
aparecimento da depressao. (FERREIRA; ANES, 2010; MIYASHITA et al, 2009).

Essas mudancas no estilo de vida ndo se restringem a alimentos e hidratagéo.
Quando a DRC se apresenta, a necessidade de mudancas pode se estender aos
habitos relacionados a atividade fisica, lazer e trabalho. (DYNIEWICZ; ZANELLA;
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KOBUS, 2004; CAMPOS; TURATO, 2010). A hemodialise envolve sentimentos
ambiguos de aceitacdo e repulsa em pacientes que necessitam deste tratamento para
sobreviver, pois a0 mesmo tempo que garante a vida ao paciente, torna-o dependente
da tecnologia, havendo um simbolismo atribuido a hemodiélise, tratando-a como uma
relacdo de vida e morte, ao passo que a sobrevivéncia € possivel pelo procedimento.
(DYNIEWICZ; ZANELLA; KOBUS, 2004; REIS; GUIRARDELLO; CAMPQOS, 2008;
CAMPOS; TURATO, 2010).

A restricao fisica de um braco devido a FAV e o desconforto causado pelo
cateter no pesco¢o causam mudancas no desempenho das atividades diérias e
profissionais dos pacientes, tornando-os mais inseguros no autocuidado. (SILVA et
al., 2011). Alguns, também, tem sua autoimagem alterada devido a presenca da FAV.
Os pacientes reconhecem a necessidade da mesma para efetuar o tratamento, mas
relatam sentimentos como tristeza, amargura e dependéncia. (CARREIRA; MARCON,
2003). Além disso, o paciente permanece dependente, exigindo o uso continuo de
medicamentos, bem como a dependéncia dos familiares, prestadores de cuidados de
saude. Assim, a vida pode se tornar um desafio! (DYNIEWICZ; ZANELLA; KOBUS,
2004; REIS; GUIRARDELLO; CAMPOS, 2008; CAMPOS; TURATO, 2010).

Portanto, pode-se perceber que para o paciente se ver livre da maquina
dialitica é vidvel o TR, que é também o responsavel pela melhora na qualidade de vida
do paciente com DRC e em alguns casos, aumenta a expectativa de vida quando
comparado com outras TRSs. (GILL, 2012; FONTOURA, 2012). Este processo € feito
de maneira coerente, onde existem as etapas que serdo detalhadas a seguir, sendo
elas o transplante, pré-transplante e pos transplante, que englobam muitos aspectos

emaocionais, tanto do paciente, quanto do doador e familiar envolvido.

2.2 TRANSPLANTE RENAL: UMA LUZ! UMA VIDA!

A alternativa para a hemodialise e DP é o TR que é um procedimento cirlrgico
em que rim saudavel do doador é transferido para o corpo do receptor. (ALVARES,
2013). O TR é uma cirurgia muito complexa envolvendo varios aspectos fisicos e
psicologicos. Pode ser alcancada através de um doador vivo (parente consanguineo
ou sem parentesco com o paciente) ou falecido, que leva muito tempo e é realizado

por meio de uma lista de espera (lista Unica de receptores), através de 0Orgao
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compativel do falecido. Com sucesso, este procedimento exclui a necessidade de DP
e hemodialise, o que gera muitas expectativas no paciente. (FLORES; THOME, 2004;
LAZZARETTI, 2006; QUINTANA; MULLER, 2006).

O panorama geral mostra que, em 2016, foram realizados 5.492 transplantes
de rim no Brasil, sendo 1.200 de doadores vivos e 4.292 de doadores falecidos. No
estado de Rondonia, no mesmo ano, foram realizados 8 transplantes de doadores
vivos e 10 de falecidos, totalizando 18 transplantes. (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE
TRANSPLANTE DE ORGAOS, 2016).

O primeiro TR de doadores vivos, no mundo, foi realizado em gémeos idénticos
em 1955, estes transplantes passaram a ser um processo muito eficiente. (MORRIS
et al., 1987). Deve ser mencionado o transplante preempitivo, que é feito antes que o
paciente inicie a TRS. (BRASIL, 2014).

Salienta-se que para que ocorra 0 TR ha diversas morosidades associadas a
cirurgia, tais como: quesitos legais, burocraticos, bem como emocionais, além de
exames caros, consultas rotineiras e falta de apoio da equipe multiprofissional,
podendo fazer com que o tempo de espera para a realizacdo dure de meses a anos.
Além disso, Flores e Thomé (2004) ressaltam que o TR, em alguns casos, nao €
garantia de que o paciente mude a sua qualidade de vida, uma vez que como toda
cirurgia ha o risco de falha no procedimento, principalmente, com a rejeicao do 6érgao
pelo corpo do receptor. E importante observar, também, que as orientacdes sobre
transplante renal devem cumprir os regulamentos e recomendacdes da Portaria
SAS/MS n° 666, de 17 de julho de 2012. (BRASIL, 2012).

Qualquer adulto saudavel pode ser um doador de rim, desde que tenha sua
funcao renal normal e ndo apresente evidéncias de riscos de DRC, ap6s constatacéo
médica. A doacdo € contraindicada no caso do paciente apresentar distlrbios
psicoldgicos, abuso de alcool, fumo ou drogas e por pessoas com idade muito
avancada, além de pessoas com cancer. A doacao de rim € permitida pela legislacéo
brasileira com doadores de até quarto grau de parentesco ou conjuge. (ASSOCIACAO
BRASILEIRA DE TRANSPLANTE DE ORGAOS, 20--).

Neste sentido, o transplante pode ser oferecido a todos os pacientes que
correspondem as indicacdes e aos que estao cientes do processo, sabendo de suas
vantagens e desvantagens. (MANFRO; CARVALHAL, 2003). Nessa perspectiva, o
doador deve ter idade superior a 21 anos, realizar todos exames preconizados para o

TR, seja doador voluntario, tenha grupo sanguineo compativel e realize testes de
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compatibilidade imunolégica adequados. E muito importante que o sangue e 0s
tecidos sejam compativeis, uma vez que essa semelhanca evita que o sistema de
defesa imunologica do receptor estranhe o0 novo rim e o rejeite. Tal compatibilidade é
determinada por fatores como tipo sanguineo (ABO), antigenos de
histocompatibilidade, como o Antigeno Leucocitario Humano (HLA). (ASSOCIACAO
BRASILEIRA DE TRANSPLANTE DE ORGAOS, 20--).

Os receptores de rins de doadores vivos tem uma menor morbidade devido a
episodios de rejeicbes agudas menos frequentes, com uma menor utilizacdo de
imunossupressores e uma diminuicdo na frequéncia de funcionamento do enxerto.
Outra vantagem do transplante de doador vivo é que ele pode evitar que o paciente
permaneca na fila durante um longo tempo e podem ser submetidos a cirurgia antes
de se juntar a um programa de didlise. (SILVA et al., 2011).

Pesquisas tém demonstrado que TR oferece melhor qualidade de vida em
comparacao com o tratamento de didlise. (MANFRO; CARVALHAL, 2003; PEREIRA,
et al., 2003). Bezerra (2006) argumenta que o TR a longo prazo € melhor do que a
hemodidlise, cuja dedicacdo ao tratamento deve ser rigida e com compromissos na
vida cotidiana. Reduz comorbidades, prolonga a vida e a qualidade de vida para a
maioria dos pacientes com DRC. No entanto, o processo de preparacao para a cirurgia
de transplante leva tempo, porque envolve uma série de avaliagbes médicas,
cirdrgicas e psicossociais em candidatos e doadores. (CUNHA et al., 2007; TRENTINI
et al., 2004).

Sentimentos positivos com relacdo ao TR sdo mostrados, especialmente com
a libertacéo do tratamento de dialise. (SOUZA, 2013). Em concordancia, pode-se dizer
gue tem sido a oportunidade de mudar a vida para melhor, tanto para aqueles que
estdo esperando quanto para os que ja fizeram. Promove o retorno do bem-estar e a
aproximacao da vida cotidiana antes da doenca. Neste sentido, ha oportunidades para
uma maior liberdade. (QUINTANA; WEISSHEIMER; HERMANN, 2011).

Provavelmente, por esta razdo, uma pesquisa realizada em uma unidade de
Nefrologia em Pernambuco comparando a qualidade de vida dos pacientes
transplantados com pacientes em hemodialise recebeu uma pontuacao mais elevada
a partir da perspectiva dos participantes que completaram o enxerto. (TEIXEIRA et al.,
2014).



22

2.3 PRE-TRANSPLANTE RENAL

O que é desconhecido e sem relacdo com o sujeito € capaz de causar receios,
medos e duvidas. Sentimentos que podem ser dificeis de superar diante de uma
situac&o critica como uma doenca cronica. (FLORES; THOME, 2004).

Para que seja realizado um TR, em primeiro lugar, deve haver avaliagao
psicoldgica e buscar saber a motivacao que os envolvidos tem para a realizacao do
procedimento. A decisdo por doar pode incluir a prépria iniciativa ou reunifes
familiares para decidir quem serdo os doadores potenciais, até mesmo pedido direto
do beneficiario receptor ao possivel doador. Doac¢des entre pais, filhos e entre irméos
representam a maioria dos TRs no Brasil. (FLORES; THOME, 2004; LIMA;
MAGALHAES; NAKAMAE, 1997).

Enquanto isso, as forgcas coercivas indiretas podem estar presentes na
motivacdo para a doagéo, sdo casos comuns em que o familiar se oferece a doagao,
pois ha sentimento de divida emocional ou material para com o outro. Por outro lado,
pode haver pressdo para determinado membro da familia ser o doador,
especialmente, em familias com alguns destes disponiveis. Em alguns casos o
candidato a doacao decide beneficiar o receptor, responsavel pela gestéo e protecao
dos outros. Em outras ocasides pode-se sentir obrigado a doar, porque representa a
Gnica chance de melhorar a qualidade de vida do destinatario. (PHAM; WIKINSON;
PHAM, 2007; SAJJAD et al., 2007).

Davis (2004) indica que a avaliacdo do doador e do beneficiario deve comecar
com a educacdao sobre o processo de transplante e a pesquisa sobre a histéria de vida
do candidato a doacado. Ao longo da preparacao tanto o doador candidato e o receptor
candidato, geralmente com parentesco de primeiro grau, sdo submetidos a varias
avaliacOes fisicas, laboratoriais e exames clinicos. Durante todo este processo eles
recebem uma grande quantidade de informacfes sobre a cirurgia e cuidados poés-
transplante.

A possibilidade de um doador vivo, além de ter a vantagem de ser uma terapia
de escolha e reduzir o tempo de espera na fila do transplante, tende a aumentar a
expectativa de vida do paciente, melhorando a qualidade de vida do receptor do
transplante e seus parentes. (OROY; STROMSKAG; GJENGEDAL, 2013).

Quando o transplante ocorre com um doador vivo, o qual possui parentesco

com o receptor, ha muita tens&o, expectativa e sentimentos de conflito envolvidos. E
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necessario, tendo escolhido o concessor, um amadurecimento de todos os envolvidos.
A vontade de participar como um doador em terapia, na auséncia de outras
oportunidades, gera muita ansiedade por causa do medo de enfrentar uma situacao
desconhecida, combinados com a possibilidade de falha no procedimento e retorno a
dialise ou hemodialise. (CRUZ et al., 2015).

De acordo com Almeida (2003), pesquisas realizadas com individuos
transplantados demonstraram que, independentemente, de ser um doador vivo ou
falecido, sempre ha ansiedades, mencionando ainda, que aqueles que receberam de
doadores vivos expressavam maior sensacgao de culpa em relacao ao doador. O autor
propde ainda uma maior atencao nesta modalidade de transplantes vivos quanto a
rejeicdo do 6rgédo, pois € um fator que esta relacionado ao aumento da incidéncia de
transtornos depressivos.

No caso das mées doadoras, a pesquisa de Franklin e Crombie (2003) mostra
que a doacao é experimentada como uma extensdo natural do papel materno. Porém,
0s autores ressaltam que o mesmo sentimento ndo foi observado em alguns pais e
irmaos.

Em outros casos o doador tem expectativas de que o paciente que recebera
seu 6rgdo, a partir do transplante, possa mudar o padrao de comportamento aversivo
ou desagradavel, adquirindo atitudes mais favoraveis ao doador devido a sentimentos
de gratiddo pela doacdo. Neste caso, a intervencdo psicologica torna-se
imprescindivel para garantir a escolha e a autonomia do doador, uma vez que ele ndo
deve se sentir constrangido ou pressionado a doar. (KOHLSDORF, 2012).

Ainda, no contexto afetivo-emocional envolvido na preparacdo para o TR, 0
funcionamento conjugal e a dindmica familiar desempenham um papel decisivo em
uma preparacao satisfatoria, tanto para o paciente receptor quanto para o doador
sendo fatores importantes na preparacdo bem sucedida e na boa recuperacéo
cirurgica. Fundamentalmente, cada nucleo familiar tem uma viséo especifica sobre o
transplante e em relagdo a expectativa de melhoria na qualidade de vida do
destinatario, bem como danos potenciais ao doador apds a retirada de um rim.
(PEREIRA et |., 2003; PHAM; WIKINSON; PHAM, 2007; SAJJAD, et al., 2007).

De acordo com Uryn (1992), espera-se que até a capacidade de realizar o
transplante, o paciente vai despertar sentimentos de medo sobre a cirurgia, anestesia,
cicatrizes, dor e morte. Surgem as perguntas do paciente sobre a necessidade de

fazer o procedimento. Os pacientes que esperam pelo transplante permanecem em
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estado de alerta e tensdo, com o medo real da morte, o que desencadeia reac¢des de
alta ansiedade, devido a constantes exposi¢cOes a situacbes estressantes, como
didlise, dietas e internacdes hospitalares recorrentes. (HIGA et al., 2007). Contudo,
Cesarino e Casagrande (1998) apontam que as representacdes de transplante estao
associados a sentimentos de esperanca, alegria e expectativas para uma nova fase
da vida.

Com relacdo ao tratamento hemodialitico, Camargo et al. (2013) descobriram
que, os pacientes submetidos a tal terapia tiveram uma percep¢cao muito negativa do
transplante. Tal percepcdo tem sido associada com a ideia de morte ou falha no
procedimento, uma vez que todos os entrevistados relataram ter tido colegas que
faleceram e outros que voltaram a hemodialise por causa da rejeicdo. Os pacientes
renais crénicos, geralmente, tém dificuldades de expressar seus sentimentos sobre a
doencga, ao contrario de pacientes com outros tipos de doengas. (RUDNICKI, 2014).
Os pacientes, geralmente, percebem como uma maneira de sair da obrigacao das
sessOes cotidianas de DP e hemodialise e apostam na capacidade de retorno a vida
normal. (PEREIRA; GUEDES, 2009). Além disso, muitos pacientes véem o TR como
uma expectativa idealizada de cura. (OLIVEIRA; ALVES; BEZERRA, 2012).

Um dos motivadores que influenciam a decisdo do doador é o fato de ver o
membro da familia passando pelo sofrimento com a dialise, experimentando assim,
sentimentos como tristeza, angustia, descontentamento com a situacéo, preocupacao
e apego a religido. Ficam apreensivos quanto ao paciente ndo aguentar o tratamento
e vir a falecer. Por outro lado, mesmo presenciando todo o sofrimento, h& a gratidao
pela existéncia do tratamento, por melhorar o estado geral do paciente. Apesar da
ideia corrente (motivagao) para salvar a vida ou tirar o membro da familia da situacao
de sofrimento e melhorar a sua qualidade de vida, os doadores sédo conscientes de
manutenc¢ao da condicdo crénica, mesmo apdés o transplante. Eles sabem que existe
a possibilidade de rejeicdo e do transplante néo dar certo, alem de saberem que o
mesmo nao é eterno. (FERREIRA et al., 2009).

Uma pessoa pode se oferecer para a doacao de rim e tal ato pode levar a
problemas psicologicos de intensidade variavel mais tarde. Portanto, os riscos nao
sdo somente sequelas imediatas ou tardias da cirurgia, mas também relacionadas
com a sua saide mental do doador. (CAIUBY; LEFEVRE; SILVA, 2004; VARMA;
YADAV; SHARMA; SARUP, 1992).
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Caiuby, Lefevre e Silva (2004), desenvolveram uma pesquisa no Brasil para
identificar a percepcdo dos doadores sobre o processo de transplante, que
descreveram o pré-transplante como um induto de sentimentos de medo e ansiedade.
Durante o periodo pdés-operatorio, descreveram tristeza, depressao e inclusive,
disfuncdo sexual. Apesar disso, enfatizam os beneficios da doacdo para os
envolvidos, tais como: melhoraria a aptidao fisica e reconhecimento social do receptor.
Pode-se, também, verificar que a melhora fisica e qualidade de vida do doador estéao
intimamente relacionados com a melhoria fisica do beneficiario.

Williams et al. (2007), conduziram entrevistas com os doadores para identificar
a preparagao que eles receberam antes da cirurgia. Os resultados sugerem que existe
uma falta de aconselhamento psicolégico para o transplante, bem como enfatizam a
falta de informacbes recebidas sobre o procedimento a ser realizado, além de
valorizarem o apoio psicolégico recebido como um fator essencial em todo o processo
de transplante. Este apoio fornece aos doadores maior seguranga € uma sensacao
de controle, beneficiando o processo de transplante. Nota-se que as reacdes
emocionais, como ansiedade e medo, sdo compreensiveis. Até mesmo o fato de
esperar para experimentar uma situacdo desconhecida e ameacgadora como O
transplante, ndo impede alguém de ser um doador. (EISENDRATH; GUTTAMANN,;
MURRAY, 1969).

2.4 POS TRANSPLANTE RENAL

Apoés a realizacdo do TR o receptor deve ter um cuidado muito rigoroso
consigo mesmo, fazendo o uso permanente de drogas imunossupressoras, exemplo
da ciclosporina e dos corticosteroides, receitados pelo médico que o acompanha, uma
vez que o risco de infeccéo e rejeicdo é altissimo, devendo tomar os devidos cuidados,
visto que esses medicamentos também estdo associados a quadros depressivos,
mania e sintomas psicéticos. (MOREIRA, 2014).

Em concordéancia, Arapaslan et al. (2004), mostraram em sua pesquisa que
a frequéncia de transtornos psiquiatricos, mesmo apoés o transplante renal € muito
alta. Por volta de 50% dos pacientes estudados tinham um diagndstico, 25% desta
amostra com diagnose de depressao grave. Nas primeiras 24 horas de transplante,

surgiram sintomas causados pela abstinéncia de drogas utilizadas anteriormente,
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como o delirio, caracterizado por estado de confusdo de agitacdo, comprometendo
cognicdo, humor, percepg¢do, pensamento e sono. Sintomas de ansiedade estao
presentes no pré-transplante e podem ficar alguns dias depois do transplante.
(MANFRO; BLAYA, 2004).

Estima-se ainda que, cerca de 80% dos individuos transplantados possam vir
ater algum tipo de complicacdo no pds-operatério, sendo suas causas principais: perfil
de imunossupressdo empregado, cuidado pds-operatorio e exposicdo a doencas
infectocontagiosas. Nos primeiros meses predominam as infeccfes hospitalares e a
infecc@o urinaria, do segundo ao sexto més infeccdes oportunistas de origem viral
e/lou fangica, jA& no sexto més h& a predominancia de infec¢cbes de origem da
comunidade, a exemplo de hepatites, dengue e até mesmo um simples resfriado.
(SOUSA et al., 2010).

Hoje em dia, em média, 20% de perdas do enxerto ocorrem devido a falta de
adeséo ao tratamento medicamentoso. Alguns fatores contribuem para isso, sendo
um deles a desinformacao do paciente, pois 0 mesmo acredita que como recebeu um
novo Orgao, ja é capaz de parar a droga sozinho. O resultado ainda negativo dessa
atitude aparece em um ou dois meses, quando o rim para de funcionar novamente.
(MARINHO et al., 2005).

Por outro lado, ha pesquisas sugerindo que, apés o transplante, os pacientes
recuperaram muito a capacidade que tinham antes da doenca, porque o TR oferece
um regime menos restritivo e com mais liberdade de tempo e mobilidade.
(ARREDONDO; RANGEL; ICAZA, 1998). H4 uma menor morbidade e mortalidade,
bem como melhoria da qualidade de vida em comparacdo com aqueles em dialise. O
TR proporciona saude com um nivel relativo de normalidade. (MATAS et al., 1998;
KOHLSDORF, 2012).

Essa normalidade relativa envolve submissdo a consultas de rotina diaria e
medicacédo, o que pode ocasionar problemas fisicos e psicolégicos. Envolvendo ainda
restricbes alimentares e cuidados imediatos na recuperagdo pos-operatério (sem
levantar peso e evitar realizacdo de exercicios extenuantes). E essencial que o
receptor tenha uma compreensao coerente e informada sobre a importancia e funcao
dos cuidados, para facilitar a adesdo ao tratamento apos o transplante. Além disso,
sdo muito comuns as davidas tanto do receptor quanto do doador, sobre os efeitos
das drogas, anestesia, riscos da cirurgia, presenca de dor pés-operatoria e tempo de
internacao no hospital. (SPITAL, 2001).
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A execucdao de transplante envolve mudancas e adaptacdes. Se por um lado
0 paciente ndo est4d mais em hemodialise, por outro tem de se adaptar a rotina de
medicacdo e viver com o0 medo da rejeicdo. (QUINTANA; WEISSHEIMER,;
HERMANN, 2011).

Spital (2001) ainda destaca, também, as limitacBes e dificuldades para
assegurar que os doadores e os destinatarios tenham uma compreensao efetiva do
procedimento a que estdo sujeitos, existindo ainda apds do tratamento, um grande
alivio e uma sensacdo de reconhecimento, assim como reajustes da familia, em
tratamento pds-operatorio.

Segundo Manfro e Carvalhal (2003), o TR para o doador € um procedimento
seguro, com baixa morbidade e mortalidade. Estima-se que a mortalidade gira em
torno de 0,03% e complicacdes irreversiveis que debilita o doador em torno de 0,23%.
Porém existem relatos vagos de alguns pacientes doadores que tiveram insuficiéncia
renal terminal. E comprovado que doadores renais possuem a mesma expectativa de
vida de uma pessoa que néo realizou a cirurgia e tem dois rins saudaveis.

O pos-operatério para os doadores € menos complexo, uma vez que nao
existem tantos riscos pos cirlrgicos se comparados a quem recebeu o 6rgéo, contudo,
h& de se ter uma atencdo maior com relacdo as sequelas psicolégicas que essa
intervencgédo pode acarretar. O retorno a vida normal varia de doador para doador, pois
engloba os aspectos psicolégicos a qual cada individuo foi submetido na tomada de
deciséo, especialmente se houve ou ndo coercao por parte dos familiares. (CAIUBY,
LEFEVRE; SILVA, 2004).

Portanto, deve haver uma sintonia entre todos os membros envolvidos, doador,
receptor e familiares. Tanto para lidarem com o lado positivo quanto para arcarem
com as consequéncias negativas de um TR mal sucedido. Sendo a familia a principal

responsavel por dar apoio e suporte aos que se submeteréo a operacao.
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

Conhecer a percepc¢ao do transplantado, do doador e de um membro familiar acerca
dos processos pré e pos-transplante renal, com énfase nos dilemas e anseios vividos

no ambito familiar.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Desmistificar os aspectos que envolvem o TR;

e Compreender as expectativas dos transplantados, bem como de seus
familiares ao que se relaciona a doacao e a aceitacdo do 6rgao;

e Demonstrar a importancia do apoio familiar para possibilitar o TR;

¢ Ressaltar a importancia da humanizacao na equipe multiprofissional.
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4 METODOLOGIA

4.1 TIPO DE PESQUISA

E uma pesquisa descritiva de abordagem qualitativa que permitiu investigar
com profundez e significAncia a vivéncia da familia frente ao processo de transplante
renal. Segundo Minayo (2007), a pesquisa qualitativa responde a questOes
particulares, se preocupando com um nivel de realidade que ndo tem como ser
quantificado, isto é, trabalha com um universo de aspiracdes, motivos, significados,

atitudes, valores e crengas.

4.2 PARTICIPANTES

Para a selecdo do numero de participantes elaborou-se um documento
direcionado ao Ambulatério do Transplantado Renal, da Secretaria Estadual de Saude
de Rondb6nia (SESAU), visando conhecer o numero de pacientes transplantados
residentes no municipio de Ariguemes — Rondénia. Diante disso, tornou-se possivel
definir a populacéo alvo, a qual foi constituida por 4 individuos transplantados renais
(inter-vivos) e seus respectivos doadores, bem como familiares, que acompanharam
0 processo pré e pos-transplante. Portanto, o nimero total de participantes foi de 11
individuos, sendo 4 transplantados, 3 doadores e 4 familiares envolvidos no processo

de TR. Um dos doadores se recusou a participar da pesquisa.

4.3 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO

Os critérios para inclusdo foram: ter mais de 18 anos, aceitar participar da
pesquisa com o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) devidamente
preenchido, residir no municipio de Ariquemes e ter realizado transplante renal inter-
vivos, sendo o doador parente consanguineo do receptor, além disso respeitar o

intervalo minimo de trés meses, que € o0 tempo necessario para a adaptagao e retorno
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do paciente a suas atividades diarias. Tem-se como critérios de exclusdo aqueles que
nao corresponderem as necessidades para efetivacdo da pesquisa.

4.4 COLETA DE DADOS

Foi realizado contato com os transplantados através dos dados obtidos pelo
Ambulatério do Transplantado Renal/SESAU-RO, apés contatar os receptores o0s
mesmos passaram o numero de telefone e endereco dos demais participantes da
pesquisa (doadores e familiares). Logo apos contatar todos os participantes marcou-
se 0 encontro para a gravagao das entrevistas individuais com os que aceitaram
participar da pesquisa. Foi apresentado, em forma de documento, o TCLE aos
entrevistados, no qual detalhava de forma clara o objetivo da pesquisa, apos os
devidos esclarecimentos, o TCLE foi assinado e destinado uma via destinada aos

participantes e outras as pesquisadoras.

As informacdes foram coletadas por meio de entrevista individual, mediante um
roteiro semi-estruturado, contendo questdes subjetivas (Apéndice 1). O mesmo foi
submetido ao pré-teste com a finalidade de possivel aprimoramento da qualidade do
referido instrumento. Nas entrevistas foi utilizado um gravador, com o consentimento

do participante da pesquisa.

4.5 FORMA DE ANALISE DOS DADOS

Esclarece-se que as entrevistas gravadas foram, posteriormente, transcritas na
integra permitindo garantir a fidedignidade da reproducdo do pensamento. As
informagdes resultantes foram tratadas utilizando a Analise de Conteudo,
especificamente analise teméatica, a qual se organiza em torno de trés polos
cronoldgicos: 1) a pré-analise; 2) a exploracdo do material; e 3) o tratamento dos

resultados, a inferéncia e interpretacao (BARDIN, 2016).
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4.6 ASPECTOS ETICOS

O projeto foi aprovado pelo Conselho de Etica e Pesquisa — CEP da Faculdade
de Educacao e Meio Ambiente. CAAE: 67561317.8.0000.5601, conforme Resolucdo
n°510, de 07 de Abril de 2016. (BRASIL, 2016). Ressalta-se que as entrevistas foram

realizadas individualmente para garantir o sigilo dos discursos.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram da pesquisa 11 pessoas, sendo 4 transplantados, 3 doadores e
4 familiares envolvidos no processo de TR. A idade variou entre 27 e 57 anos.

Na apresentacdo dos dados, para assegurar o anonimato dos participantes e
ao mesmo tempo nominé-los dentro da pesquisa, foram atribuidas letras e nimeros
referentes a cada um, sendo T1, T2, T3 e T4 para transplantados, D1, D2 e D4 para
doadores e F1, F2, F3 e F4 para familiares. Os numerais sdo a ligacdo entre os
participantes de cada caso, como por exemplo: T1, D1 e F1 sdo um caso e assim
sucessivamente.

(T1) - homem, 27 anos, filho da D1 e sobrinho da F1, 2 anos e 10 meses em
hemodidlise, transplantou em 2015;

(T2) - homem, 37 anos, irmdo da D2 e esposo da F2, 3 anos em hemodialise,
transplantou em 2016;

(T3) - homem, 33 anos, irmao do D3 e da F3, 6 meses em hemodialise, transplantou
em 2015;

(T4) - mulher, 28 anos, filha do D4 e da F4, 1 ano e 9 meses em hemodidlise,
transplantou em 2007,

(D1) - mulher, 52 anos, mae do T1 e irma da F1;

(D2) - mulher, 34 anos, irma do T2 e cunhada da F2;

(D4) - homem, 57 anos, pai da T4 e esposo da F4;

(F1) - mulher, 51 anos, tiado T1 e irma da D1;

(F2) - mulher, 34 anos, esposa do T2 e cunhada da F2;

(F3) - mulher, 40 anos, irma do T3 e do D3;

(F4) - mulher, 53 anos, mae da T4 e esposa do D4.

Esclarece-se que o individuo que seria enquadrado como D3 néo aceitou
participar, pois o tema da presente pesquisa € um assunto delicado e traumatico para

ele.
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5.1 ANALISE DAS ENTREVISTAS

Em conformidade com a metodologia proposta nessa pesquisa, todas as
entrevistas foram analisadas utilizando a Analise de Conteudo descrita por Bardin
(2016). Inicialmente, foram realizadas diversas leituras flutuantes das 11 entrevistas,
permitindo com isso selecionar, 0s assuntos mais relevantes.

Para melhor apresentacao dos resultados foram organizados a aglutinacédo dos
conteudos a partir de respostas semelhantes, assim sendo, foi realizado a divisdo em
trés categorias: “Discursos dos transplantados”, “Discursos dos doadores” e
“Discursos dos familiares”. Dentro de cada categoria, duas tematicas: “Momento do
pré-transplante” e “Momento do pds-transplante”. Dentro das tematicas foram criadas
algumas subtematicas distribuidas de forma conveniente dentro das categorias e
tematicas, sendo elas: “DRC”; "O processo de hemodialise”; “Transplante: Expectativa
e esperanca de uma vida melhor”; “Processo de escolha do doador”; “Frustracao e
desengano”; “Medo e inseguranca”; “Fé e gratidao”; “Profissionais: Anjos de branco”;
“Recuperagao e risco da rejeicao”; “Transplantado visto como uma figura fragil”;
“‘Doacao: amor e fortalecimento de vinculo”; “Novo tempo, nova vida, novo ser!”;
“Pressao familiar”; “Relato de interesse financeiro”; “Recuperagao”; “Doagéo: gesto
de altruismo”; “Fé”; “Familiar: cuidado fundamental na recuperacgao”.

Com propésito de organizar a leitura e facilitar a visualiza¢éo, os discursos dos
participantes foram estruturados no quadro abaixo (Quadro 1). Além disso o0s
discursos foram discutidos com uma breve introducdo dos autores baseado nas
vivéncias e perspectivas que as pesquisadoras tiveram no ato da entrevista, bem
como fundamentacdo tedrica das subtematicas, quando possivel. Ressalta-se a
dificuldade em encontrar autores que descrevam a perceptiva dos familiares e

doadores diante das subtematicas propostas.



34

5.2 RESULTADOS DAS ENTREVISTAS

DISCURSOS DOS TRANSPLANTADOS

[...] Eu ndo aceitava essa doenca. Nao aceitava de jeito nenhum [...] (T2)

[...] Eu tomei duas doses, duas medicagao diferente de imunossupressor. Tomava alta dose de

corticoide que é para ver se o rim voltava ao normal, parava de perder proteina. Porque a minha

doenca é glomerulopatia membranosa. E uma doenca que come os glébulos do rim. Ent&o ela

vai atrofiando o rim, vai fazendo com que o rim perca a sua ‘funcionabilidade’, entendeu?! |...]
(T1)
MOMENTO DO

= DRC
PRI Muito ruim, porque vocé tem uma vida ali... trabalho... vocé tem seus afazeres, tem sua rotina

TRANSPLANTE

e quando vocé fica doente a primeira coisa é perder a sua disposicdo. Vocé vai piorando, ndo
melhora, vocé sé vai piorando, sua pressao sobe, vocé incha, vocé fica indisposto, fica anémico,
inchado, ndo urina, ndo dorme. Ai vocé vai pro médico e o diagndstico é ruim e vocé tem que
entrar em hemodialise [...] Eu passei ainda quatro anos em tratamento conservador, sé tomando
medicagdo pra controlar, porque assim, no caso do doente renal, vocé tem um... O rim ele
funciona ali uma porcentagem, se ele ta funcionando 15%, vocé nao precisa fazer hemodialise,
né?! E a necessidade de hemodialise € muito grande, 0 meu clearance de creatinina estava

70% e ja queriam me colocar na maquina e dai eu recusei, porque eu tinha base: ‘ndo vai me




O processo
de

hemodialise
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colocar agora’ e fiquei até abaixar, quando chegou em 20 eu fui na doutora e disse: ‘passa o
cateter, porque eu t6 mal’. Demorou quatro anos isso pra eu poder chegar com ela e ela me
passar o cateter, mas porque eu ficava brigando com ela, controlava, pesquisava, porque se
ndo era imediato né?! [...] Essa questéo financeira vocé percebe muito na doenca renal, chega
ser nojento isso, as vezes vocé nem precisa de hemodialise e vocé vai pra hemodidlise. Eu
entendo também o lado do médico, porque as vezes € mais seguro, dependendo do médico,
ele colocar o paciente de hemodialise pra ele ndo correr nenhum risco, mas é estranho, € uma
coisa vocé questiona. E complicado [...] A gente assim... A gente até entende o lado, mas n&o
poderia ter uma outra maneira de solucionar isso? Precisa mandar direto? Entdo a gente
percebe isso, porgue muitas vezes, muitos pacientes estao ali, estdo ainda com o rim 50%, nao
precisa de hemodidlise ainda, da pra manter com um tratamento conservador, a ndo ser que
claro, né?! Tem outros sintomas associados, o cora¢do. Mas a gente entente que o médico tem
essa capacidade e a gente hoje em dia a gente questiona essa necessidade realmente de
hemodidlise. (T3)

Ai vocé vé muitas vezes que vocé estd numa maquina fazendo um tratamento e um senhor do
seu lado da uma queda de pressao de repente vai vocé vé ele falecendo na sua frente. Isso ja

aconteceu comigo varias vezes durante o tempo da hemodialise. Assim, tem o psicolégico da

gente tem que estar muito bem preparado. As vezes a gente fica cabisbaixo, entendeu?! Da

gente ver isso a gente acha que qualquer momento pode ser o dia da gente [...] Desde que eu
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descobri que... quando eu entrei na hemodialise eu passei um tempo para mim poder querer o
transplante, porque a partir do momento em que eu entrei na hemodialise comecou um comeco

de depressao, eu ndo ndo... pra mim ali ja era o fim, entendeu?! (T1)

Um cara sem... um cara... aquele cara sem capacidade de nada. Aquele cara que dependia dia
dia de uma maquina... dia a dia. Nao podia ficar sem aquela maquina, porqgue aquela maquina
ela fazia parte do meu dia a dia. Ela era um tipo, era um pedaco de mim. Se eu ficasse sem ela
eu perdia minha vida. Entédo eu dependia dela. Entéo tipo eu num, num podia desapartar dela.
Igual um filho quando ele comecga a andar e ndo pode desapartar da méae. Entdo eu me sentia
daquele jeito, eu me sentia um cara derrotado, sendo tocado pelo um monte de ferro. Um monte
de ferro daquele que era tipo... eu nasci, cresci e minha jornada de vida quase que ela acaba

ali. Ficando tipo dependendo. Vocé todo dia vocé... hoje vocé vé um sangue seu quando vocé

vai fazer uma unha, que tira uma cuticula, vocé vé seu sangue. Eu via meu sangue quase todo

dia. Todo dia eu via meu sangue. Todo dia eu via ele indo e voltando, indo e voltando [...] Entédo

eu passei por ali e tenho muita fé em Deus que nao volto mais nao [...] (T2)

[...] Tudo nessa época de hemodidlise, de coisa, algum ou outro que mantem casado todo esse
periodo e eu entendo, compreendo perfeitamente, respeito, porque nédo é qualguer pessoa que
aguenta hemodidlise, né?! O marido em hemodidlise, a esposa em hemodialise, porque é um
tratamento pesado, vocé altera sono, altera comportamento, toda a dindmica da pessoa,

atividade sexual da pessoa some tudo, caimbras, desmaios, internacdes, uma série de
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problemas que é dificil vocé aceitar isso, se vocé é saudavel, bem e a outra pessoa vive

cambaleando é perfeitamente compreensivel, né, a pessoa nao querer [...] (T3)

[...] pra mim era o fim, eu tinha esperanga que... na minha concepg¢éo eu nunca ia sair de uma
magquina de hemodidlise [...] Eu fazia hemodialise 3 vezes por semana, pesava 39 kg, €... ndo
tinha disponibilidade pra andar, pra fazer exercicio, pra correr, pra ter uma vida. Eu ndo podia

viajar, eu ndo podia trabalhar, ndo podia estudar, mil coisas. (T4)

[...] Quando eu fiquei doente o que mais a gente deseja é isso, né?! Vocé tem esperanca de

voltar ao normal, a vida vai ser normal de novo [...] (T3)

Era uma possibilidade de vida nova, de recomecar a viver de novo. (T4)

Esse € um processo dificil, porque o paciente é dificil ele, ele assim, como que um paciente vai

pedir para uma pessoa doar o rim para ele?! Isso ai é complicado, entendeu?! E muito

complicado. Pode ser familia, pode ser amigo, pode ser quem for, entendeu?! E complicado.

Isso ai é o paciente, ele... ele espera que as pessoas que estdo ao seu redor se prontifiqgue a

fazer a compatibilidade, entendeu?! (T1)
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Dai eu falei: ‘qual que é o teu sangue?’. [...] Dai eu falei: ‘Oh D2! qual é o teu sangue?’. Ela
falou: ‘E A negativo’. Ai eu fiquei assim, até me ‘arrupio’. Ai eu fiquei assim... Ela falou: ‘Por

que? E o teu?’. Eu falei: ‘O meu também é A negativo’. Ai ela falou: ‘Entdo eu vou doar o rim

pra vocé’. Falou pra mim, falou: ‘Eu vou doar o rim pra vocé’. Ai eu falei: ‘E mesmo, menina?!

[..](T2)

No dia que nés fizemos teste, tudo certinho, ai eu ndo sabia, ai comecaram colocar na minha
cabeca que era dificil, talvez irmé&o talvez ndo dava, que podia ser irméo de sangue, mas talvez

ndo seja compativel, e vai daqui vai dali. (T2)

E quando chegava cheia e esperanca pros médicos e ele acabava com todas. Ai sempre diziam
assim que: ‘os paciente que transplantavam morriam, que ndo era um método seguro’,
entendeu?! Enfim... colocava mil fantasmas e assim e a gente acabava desistindo dos

transplante [...] (T4)

Inseguro ndo, né?! Com medo. Nao medo de mim, né?! Depois que eu tive la e vi o transplante
eu tive muito medo do doador, que era meu irmao, né?! De acontecer com ele. Eu se eu
morresse eu estava aceitando bem, entdo porque eu ja quase morri duas vezes na hemodialise,

parada cardiaca, balédo, intubacéo [...] Eu tinha isso bem fixo na minha cabeca e ai eu ficava
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mais preocupado com meu irmao, poxa, meu irmao super saudavel, dois anos mais novo que

eu e eu ficava muito preocupado com isso, isso me deixava muito inseguro [...] (T3)

Sempre vocé alimenta muita esperanga né, mas sim, €... Existe o risco da rejeicdo, existe o
risco de ndo dar certo né, de perder o rins futuramente, entdo, vocé tem ali mil oportunidades
de dar certo, mas quando vocé pensa em uma gque nao da as vezes vocé balanca um pouco
[...] A principio eu fiquei um pouco apreensiva. Eu tinha muito medo de trazer muito risco, né?!

Pra pessoa que doa o transplante, entdo eu ficava um pouco insegura. (T4)
Todo mundo participou, ajudou, apoiou. A méae fica angustiada, porque tem dois filhos na mesa

de cirurgia, podendo morrer os dois, a méae fica... tanto que ela precisou tomar medicacao pra

controlar a ansiedade. (T3)

Eu, eu sempre acreditei, inclusive, eu na minha na véspera da cirurgia eu nao fiquei estressado.

Eu fui para o centro cirargico calmo. Eu vejo paciente que se ele souber que vai fazer o

Fé e gratidao

transplante ele fica desesperado, as vezes, pega uma gripe emocionalmente, entendeu?! Mas
eu, eu, eu, eu tinha tanta fé, acreditava tanto que aquilo ali era para uma melhoria para mim,
porque eu ja tinha passado por muitos momentos dificeis na hemodialise, que para mim o
transplante era so alegria. Tudo para que viesse dali para frente era para melhoria para mim.
(T1)
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Eu agradeco muito a Deus por ter colocado ela (F2) na minha vida, porque ela aguentou tudo,

aguentou a barra todinha comigo. (T2)

[...] Aqueles la ave Maria. E Deus no céu e eles na terra. Aqueles |4 é... Vish! [...] (T2)

[...] Otimo. N&o tenho do que reclamar de todos eles. Eu me sinto seguro em ser paciente deles.
Eu chego ali com qualquer um deles e posso chegar la com o que for: ‘ta assim, ta assado, ta

doendo aqui, ta doendo acola’. Daqui uma hora o doutor ja ta la ou chega todo mundo la. Eu

tenho um carinho enorme por eles. Todos os transplantados ali. E uma equipe que parece que

pegaram as pessoas mais humanas que tem em hospitais publicos e coloram todos no mesmo
lugar. Todas, dali do zelador até os médicos e enfermeiros. Ndo sdo s6 humanos, todos ali sdo

extremamente capacitados [...] (T3)

A inseguranca é o medo, é a rejeicdo. E o que a gente ja vai preparado, a equipe ja fala que
pode haver uma rejeicdo. E o medo que faz com que vocé cuide de vocé ao maximo, para que

a sua recuperacéao seja bem sucedida. (T1)
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[...] o risco da rejeicdo ela continua até os trés meses. Entdo assim... tem um virus que é que
pega que alguns pacientes pega, que ele também pode acabar com o transplante. Entdo vocé
sempre naquela margem, né?! Nunca pode descartar a possibilidade de néo, de dar, de ndo
dar certo. (T4)

[...] no préprio trabalho enquanto eu nédo falo que eu sou transplantado, né, € um tratamento,
depois que eu falo que eu sou transplantado, eu sinto né [...] entdo a gente percebe que é assim

como se fosse uma coisa assim que te incapacitasse, que te deixasse menor que 0S outros,

entdo vocé sente, né?! [...] E porque, por exemplo, vocé é deixado de lado, ndo pode pegar

peso, mas claro eu ndo vou pegar um saco de cimento e por nas costas, mas p6 um galéo de
agua eu posso pegar. Entdo, vocé acaba sendo colocado a margem em algumas situacoes.
(T3)

[...] Ah é... é assim, além de ser minha mae, como as pessoas dizem hoje a minha ligacdo com
ela é mais ainda, entendeu?! Ela me deu a vida e me deu mais uma chance de vida me dando,
me doando um rim. Entdo... para mim representa o que uma méae representa para um filho...

tudo. O que é uma mae? Tudo! Tudo na vida de um filho. (T1)
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[...] A pessoa quando vai doar, quando vocé vai doar uma parte, porque ela doou uma parte do
corpo dela pra mim, e quando vocé vai doar uma parte do corpo, vocé tem que doar para aquela
pessoa que vocé tem amor por ela. Entdo eu me sinto assim, eu me sinto que ela me ama
demais, que ela tem muito amor por mim, porque ndo é qualquer um que vai num barco desse
ai, que vai falar: ‘Eu vou tirar um meu hoje e eu vou te dar’. Eu vou saber se amanha vai ter
problema?! Entdo eu creio assim que ela gosta de mim demais [...] A qualquer momento ela
podia falar assim: ‘Ndo. Nao vou doar ndo. Ndo sou obrigada. Ndo assinei nenhum papel
dizendo que eu ia doar um rim pra ele. Entao ndo vou doar e pronto’. Entdo o qué que acontece,
eu ia estar |4 até hoje. Entdo o qué que ela escolheu? Ela escolheu me doar o rim. Ela escolheu
me doar o rim. Entdo, ave Maria, eu agradeco a minha vida a ela e se ela fez isso por mim, eu

creio que ela me ama muito, muito mesmo. (T2)

E como eu falei, ele deu a vida. Quando vocé tira ali um pedaco de vocé pra doar pra outra

pessoa, é um gesto de amor assim inexplicavel, vocé... eu me pergunto se eu teria a mesma
coragem que ele teve [...] Hoje ele € meu segundo pai, né?! Entdo, assim, muito respeito,
muito... a relagdo que eu néo tinha antes, o respeito que eu nao tinha antes, o que eu tenho, o
carinho, tanto que eu vou fazer um testamento e vou colocar ele la como meu principal herdeiro.
(T3)
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Eu costumo falar... hoje eu sou uma pessoa normal dentro da minhas... da minhas... Como é
gue se diz?! Dentro do que eu posso fazer eu sou uma pessoa normal. Tudo que eu deu vontade
de fazer, dentro dos meus limites, eu faco. Mudou tudo. Atividade fisica, meu psicoldgico, minha
aparéncia, a minha liberdade. Hoje eu ndo dependo de uma maquina. Hoje eu dependo apenas
da minha medicacéo, de tomar ela no horario certo, a minha boa alimentacdo. Eu posso ir para

onde eu quiser. Ent&o, para mim é... Nossa. E sem explicacéo [...] Valeu e muito, muito, muito.

E muito maravilhoso depois do transplante vocé vé que o como a minha vida mudou, como hoje

eu voltei a ser uma pessoa normal, vendo meus amigos hoje na hemodiélise, vendo as pessoas
gue eu conheco e vendo eu hoje imagino eu se ndo fosse o transplante, como eu nao estaria.
(T1)

Agora hoje ndo. Hoje a gente, nossa! Ali em casa nés almoca, 0s meninos almocga, vao pro
colégio, eu olho pra ela (F2), ela olha pra mim e diz: ‘vamos pescar?’ Dai diz: ‘bora’ e vamos
pescar. E uma vida normal hoje [...] O transplante foi um...Eu nasci de novo, né? Ento eu falo

que eu nasci de novo. Eu faco dois aniversérios. (T2)

Tudo! Assim... Muda tudo, porque eu, tudo mesmo, relacionamento, né?! Casamento. (T3)

Deixo a palavra final que vale a pena transplantar, vale a pena correr atras e a modalidade de

vida é outra. (T4)
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DISCURSOS DOS DOADORES

Quando a gente descobriu a doenca dele a familia toda ficou doente, porque a gente néao

conhecia ai todo mundo entrou em desespero, né?! (D2)

Era muito triste pra nds, pra eu que sou o pai e pra mae dela. E a minha fia’ sé vivia doente,
DRC né?! e a gente gastando muito com ela e ai chegou um ponto que a gente ja praticamente ja
tava’ desistindo ja, né?! [...] Minha ‘fia’ sofria na cama, eu sofria no servigo pensando nela,
vendo a hora de perder ela, que nem ela ‘tava mié” dai a pouco ela ‘ponhava’ pra morrer, tinha
gue sair as carreiras pra cidade e a procura de um hospital pra levar ela. Ela chegava entrar

MOMENTO DO . e )
em coma. Chegou n&o foi uma vez s0 nem duas, chegou a entrar em coma, entendeu?! (D4)

PRE-
TRANSPLANTE

Era muito terrivel, né?! Era quase que ver ele morto cada vez que ele saia de casa [...] varias
vezes eu Vi ele quase morto saindo daquelas maquinas... Entdo, assim, era muito doido e é
O processo de J| muito dificil. (D1)
hemodidlise

E... respeito ver o sofrimento da minha fia’. Eu acho que nenhum pai, nenhuma mée, eu acho

que vé um sofrimento daquele se nega de ‘adoar’ nem sé um rim, como qualquer parte do

corpo. E... entendeu como € que é?! Porque ¢ triste a situacdo que vive as pessoa que tem
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esse problema e precisa fazer hemodialise, né?! E muito triste, é de cortar o coracéo pra falar

a verdade. (D4)

[...] @ minha expectativa era que o (T1) voltasse a viver uma vida normal, porque ele nao ja

quase bem dizer néo vivia. (D1)

Que minha ‘fia’ ia sarar, ia ficar boa, ia poder participar de todo... assim o que pudesse comer,
beber, porque ela ndo podia comer nada, beber, era rara a coisas que podia comer e beber.
Entao minha ‘fia’ via as coisas tinha vontade de comer e ndo podia nem nem tocar naquilo 14
entdo era muito triste uma coisa dessa e sabendo que se ela... é... fosse transplantada ela ia
ter aquele acesso que a gente normal tem, entendeu?! Comer qualquer coisa, beber qualquer
coisa, entdo isso ai € o motivo mais da gente, entendeu? Ver a fia’ da gente ter liberdade,

né?! pra tudo, né?! (D4)

[...] E fui, desde o comeco eu estava junto com ele, quando eu falo disso eu me emociono,
porque eu lembro um dia que eu cheguei la e ele tava’ muito desesperado chorando e
praticamente em depressao, ai eu falei pra ele: ‘eu vou salvar sua vida, eu vou ser sua doadora’
(emocionada). E quando ele me ligou de Porto Velho pra dizer que eu tinha sido compativel,
pra mim foi uma bengéo [...] (D2)
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[...] E... inclusive, uns parentes quando descobriu a doenca dela que ela ‘tava’ fazendo

‘hemodiali’, que viam a situagéo dela, €... os parentes se prontificou. Todo mundo: ‘ah se o
meu rim for compativel eu vou doar’. A ‘parentesca’ e os amigos também, a gente tem muito

J

amigo, se comoveu e disse: ‘N&o. Se eu soubesse que eu era compativel eu ‘adoaria’ também

[...] (D4)

Pra mim foi menos, eu acredito, porque assim, ninguém nunca perguntou como eu me sentia,
toda vida presséao foi em cima assim: ‘vocé tem que fazer, vocé tem que fazer e ponto’. A gente
teve muitos problemas, porque eu adoeci no dia que a gente internou, eu gripei e foi cancelado,
teve gente que parou de falar comigo, minha cunhada mesmo nés sé faltou sair nos tapas,
porque eles me culpavam de eu ter adoecido e ndo poder fazer e eu nunca disse que néo ia

fazer toda vida eu tava’ pronta sé que néo era hora, né, ndo era. (D2)

[...] Quando ela comentou que ia viajar pra Porto Alegre pra fazer o transplante, teve médico
la que ficou bravo. Ficou bravo com ela (T4) e ela conta até hoje. Acho que ele recebia, né, do
governo e era uma pessoa que ia sair la da ‘hemodiali’, né?! La ele recebia da clinica particular.

Na época o governo pagava, entendeu?! (D4)
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A minha foi 6tima, nem dor eu senti. Nunca senti nada, nada, nada, nada. Dor nenhuma. A

gente ficou mais unido depois da doenca dele. Porque a gente € muita gente mas a gente era

meio afastado e tal. E quando ele adoeceu a gente ficou mais unido. (D2)

[...] Eu se senti, assim, dando a vida a ele outra vez, porque a pessoa que doa, ta dando a vida
para aguela pessoa que vai receber novamente, principalmente quando é pai ou mae... t4

dando a vida novamente. (D1)

[...] Eu sempre falo pra minha familia assim que eu achava que o meu rim ndo era meu, eu

toda vida estava guardando pra ele (D2)

Eu percebi € que a propria familia minha da parte da minha esposa, disse que eu era um

guerreiro. Até conhecido disse que: ‘vocé... eu tiro o chapéu pra vocé. Vocé foi capaz de dar

um o6rgéo seu, né’. Entao...o pessoal viu eu como um guerreiro, né?! Porque tem gente que
talvez tem receio de chegar tirar uma peca la4, um 6rgao, pra doar pra outra pessoa. Entédo

muita gente, até o hoje o pessoal diz: ‘eu te admiro de vocé’. (D4)
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Eu vi assim que foi uma vida nova para ele. Ele voltou a viver. (D1)

Quando eu vejo ele chegar aqui cheio de saude, que ele quase morreu, né, depois do
transplante ele ainda fez mais duas cirurgias. Pra mim ali € uma vitéria quando eu vejo ele
chegar vivo aqui € uma vitoria [...] Na minha vida nada mudou, minha vida € a mesma. Eu fago

sempre as mesmas coisas. Pra mim o que mudou foi a vida dele. (D2)

Outra pessoa. Depois do transplante é outra pessoa, porque falar verdade pro ‘cé’, ‘cé’ vé o
semblante da menina e aquela vontade que a menina tem de viver e, né?! Entdo é nossa mae,
€ 100% de de ... digamos assim de ‘mibéra’, né?![...] O que mudou é que eu sou feliz de ver
minha ‘fia’ saudével, linda, sadia. E... 0 que mudou acho que néo tem dinheiro que paga uma
coisa dessa, né?! o que mudou foi isso, porque no tempo que minha fia’ era doente sofria
demais [...] E depois do... do transplante. Nossa, é uma beng¢éo. Minha fia’ ta feliz, acabou

agueles problemas todos que a gente tinha, né?! Entdo a gente se sente muito feliz. (D4)
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DISCURSOS DOS TRANSPLANTADOS

Entdo, foi 12 anos de luta, ao deitar minha filha deitou bem e amanheceu inchada, e ai foi 12

anos de luta. [...] eu vi foi minha filha em cima de uma maca, com o pescog¢o todo inchado e

aguela cateter no pescoco. Entéo, foi muito dificil ver aquela cena, né?! E ela olhar para mim,
com os olhos cheio de lagrimas, e falar: ‘Olha, mae, meu estado, olha como eu estou’ [...] Ela
era uma crianca muito pequena, ela tinha apenas seis anos. Entdo, na época que ela adoeceu
DRC ela ndo entendia que ela tinha que... ela tinha que comer sem sal, ela tinha que comer sem
Oleo. Foi 4 anos que ela comeu sem um pingo de 6leo e sem um pingo de sal. Foi muito

sofrimento. (F4)
MOMENTO DO

PRE-
TRANSPLANTE

A gente via ele assim muito desanimado, né?! muito assim... parece que assim... parece que

ele tava querendo perder o sentido da vida, né?! (F1)

[...] @ hemodialise me trouxe muito sofrimento, porque foi o estagio final, quando eu cheguei

O processo de | com ela na médica a doutora disse: ‘Mée, infelizmente a tua filha ta em estagio final’. Entéo

hemodidlise [ vocé se desespera, mesmo com a fé, mas se abala, somos humanos, né? [...] Minha filha ficou

s6 o couro e 0 osso fazendo aqueles hemodialise. (F4)
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Ai entdo ela passou a fazer hemodialise um ano e quatro meses. Ai eu comecei correr atras
de informacdo, ndo tinha conhecimento a respeito isso. E até que o doutor pegou, fiz os
exames, levei o meu filho mais velho, fizemos os exames, o doutor engavetou aqueles exames,
nunca deu deciséo se ia ter um transplante ou ndo. Até que um dia eu perguntei, ele muito
ignorante, eu perguntei pra ele a respeito, se a gente era compativel, se tinha condi¢cdes de
um transplante. Ele disse: ‘A senhora vai ser a doadora dela, a senhora é compativel’, mas
nao me deu os exames, pegou, meteu a mao na gaveta e rasgou aqueles exames. Aquilo eu
fiquei tAo nervosa, porque ninguém sabe o sofrimento de uma mée de ver uma situacao
daquela [...] Ele colocava na cabeca dela, que se ela viesse pra ca pra Ariguemes entéo ela

morria. (F4)

A nossa expectativa era ele ter uma vida mais longa, porque como na minha familia tem muito

laudo de Doenca Renal, a gente tinha muito medo, né, de ele morrer a qualquer hora,

entendeu?! [...] A expectativa era ele ter uma vida mais longa e normal sem precisar da

maquina. (F3)
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Eu temia, porque tudo que vem de mais grave vem pro transplantado, ai a gente tinha medo,
né?! De ele ndo resistir, pegar uma infec¢do, entao tipo assim a gente ‘tava’ jogando todas as

nossas fichas. (F3)

Tinha hora que vocé olhava assim e dizia: ‘Deus, s6 um milagre’ (F4)

Aquela Doutora ela foi tudo assim, uma méo na roda para nés. Foi Deus mesmo que pds assim

no nosso caminho. Tanto é, que um dia depois do transplante, eu t6 de manha cedo, tomando

café dentro do quarto, quem chega na porta? Doutora Andressa, visitar a Patricia. Eu fiquei

tdo feliz que eu chorei, abracei ela chorei, agradeci muito a Deus pela vida dela sim, porque
Deus opera na vida dessas pessoas, sabe? Deus usou ela como Escudo assim, pra levar até

o lugar certo (F4)

[...] Eu era vinte quatro horas fazendo curativo nele, cuidando dele. Até outro transplantado de
doador falecido estava me ajudando a cuidar dele, por que ele deu muito trabalho. Ele néao

dormia [...] Eu acidentei, fui pro hospital de base, passei vinte sete dias la dentro [...] Eu fiquei
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sem almocar, sem jantar, sem tomar café no outro dia, porque eu ndo aguentava ir lanchar no
hospital, porque como eu ia pegar o prato, com uma muleta s6? Ele € complicado. Peguei uma
boroquinha, ndo conseguia carregar nada, ndo consigo até hoje, nas costas e fui cuidar dele.
Ai eles viram que eu estava sofrendo demais, porque eu ndo comia, porque como que eu ia
no refeitorio?! Quem ia pegar um prato pra mim?! Uma agua?! [...] Dai eu falava que estava
com sede e ele (T2) ia 4 e buscava pra mim. Ele s se sentia bem com eu do lado dele [...] Eu
nao estava suportando nem eu, porque com o0 ‘pezdo’ inchado, cirurgia com ponto ainda,
porque nao tinha tirado os pontos e eu cuidando dele [...] O Unico lugar que ele me deixava
em paz era na UTI. Quando falava, assim: ‘Hoje o Nilton vai pra UTI. Vai terminar de fazer a
cirurgia e vai pra UTI’. Ai que era o descanso pra minha vida, porgue eu ia pro apartamento.
Eu dormia. Ai o doutor falava: ‘Ah, F2, o T2 vai pra UTI. Vai fazer a cirurgia e vai pra UTI'. Ai
era a hora que eu dormia. Eu ia pra casa e dormia uma noite e descansava um pouquinho [...]
(F2)

Ah... mudou muito. Ele ficou mais animado. Ele ficou assim mais... Assim, parece que tudo

para ele se transformou bem mais melhor, né?! Ficou muito bem depois do transplante. (F1)

Nossa, mana. Muitas mudancas. Ele voltou a ter a&nimo pra vida, coisa que ele néo tinha.

Desinchou, né?! Voltou a correria que ele sempre teve. Porque antes ele era professor

universitario. Ele trabalhava, ele estudava, ele tinha uma vida muito corrida e gracas a Deus
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voltou tudo ao normal [...] A gente mudou a perspectiva assim, né!? Que com o transplante
tem jeito, por exemplo assim a gente ja teve tios que morreram, meu avd morreu fazendo

hemodialise, entdo pra nos é vida [...] Depois que a gente... que eles fizeram a cirurgia a

sensacao € uma sensacdao de alivio, né?! Que ocorreu tudo bem, ai era sé esperar o tempo,

porque € um processo, ne?! (F3)

Quadro 1: Apresentacao dos discursos dos transplantados, doadores e familiares, segundo os dois momentos pesquisados.
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5.2.1 Discursos dos transplantados diante do momento pré-transplante

5.2.1.1 DRC

Em concordancia com Silva et al. (2016), nos achados da presente pesquisa
torna-se nitido, em alguns casos, o sentimento de nega¢édo com relagdo a aceitacao
da DRC no inicio do diagndstico por parte do doente renal. Sentimento esse, existente

por consequéncia do medo da hemodialise e da incurabilidade da doenca.

[...] Eu ndo aceitava essa doenca. Nao aceitava de jeito nenhum [...]. (T2)

Ao se ver com uma doenca incuravel o doente renal comeca a desenvolver
diversos sentimentos conflitantes, tais como: raiva, aceitagdo, negac¢ao, barganha,
depressao e isolamento. Alguns autores destacam que cada ser humano passa por
essas transformacdes de maneira individual, com seus préprios intervalos e
sequéncias. (CAMPOS; TURATO, 2010; MATTOS; MARUYAMA, 2010).

A pessoa que se descobre com a DRC muda de maneira significativa a sua
rotina, pois a doenca traz consigo alguns problemas fisicos e psicolégicos que fazem
com que o individuo perca seu animo e sua vontade de realizar atividades do dia-a-
dia, podendo esses serem determinados em funcdo da pressado alta, inchaco,

indisposi¢cao, anemia, retencdo urinaria e insonia.

[...] vocé tem seus afazeres, tem sua rotina e quando vocé fica doente a primeira coisa
€ perder a sua disposicao [...] Ai vocé vai pro médico e o diagnostico é ruim e vocé
tem que entrar em hemodidlise. (T3)

Rodrigues (2006), aceita essa hipétese quando relata que a pessoa que tem
a DRC é atingida com uma mudanca abrupta na sua rotina, convivendo com diversas
limitagbes. Outros autores relatam que a DRC traz ao paciente repercussdes
negativas emocionais e fisicas, representando perda de uma vida e corpo saudaveis
e ativos, demonstram ainda que a DRC além de afetar a vida do préprio paciente,
afeta a de seu grupo familiar causando em todos os envolvidos possiveis desordens
em varios sentidos. (KIERANS; MAYNOOTH, 2001; RAMOS; QUEIROZ; JORGE;
SANTOS, 2008; COSTA; CAVALCANTE; LAMY; FILHO, 2009).
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Na presente pesquisa, verificou-se que alguns pacientes tinham um
conhecimento satisfatorio com relacdo a fisiopatologia da DRC, em alguns casos,
tornando isso decisivo na sua trajetéria como portador de DRC, adiando, até mesmo,

o0 inicio da terapia hemodialitica, como relatam os receptores a seguir:

[...] Porque a minha doenca é glomerulopatia membranosa. E uma doenca que come
os glébulos do rim. Entéo ela vai atrofiando o rim, vai fazendo com que o rim perca a

Sua ‘funcionabilidade’, entendeu?! [...] (T2)

[...] o meu clearance de creatinina estava 70% e ja queriam me colocar na maquina e
dai eu recusei, porque eu tinha base: ‘ndo vai me colocar agora’ e fiquei até abaixar,

quando chegou em vinte eu fui na doutora e disse:’ passa o cateter, porque eu té mal’.

[...] (T3)

Ferreira et al. (2009), demonstraram que 0s doentes renais possuem um
conhecimento precario sobre a patologia, em discordancia parcial com o que foi
relatado acima na presente pesquisa, discordancia esta a qual ndo foi possivel
investigar profundamente, uma vez que nao se trata do objetivo da pesquisa. Os
autores dao sequéncia mencionando que aqueles que detém conhecimento ficam
restritos a saber sobre a funcdo da substituicdo renal, porém desconhecem,
paradoxalmente, o que é funcdo renal. Contribuindo com o que os autores acima
apresentam, Cuspidi, Sampieri e Macca (2001) e Pace, Nunes e Ochoa-Vigo (2003)
destacam que a educacao em saude € importante para a eficacia do tratamento de
pacientes e da prevencao de suas complicacdes. Além disso, alguns autores admitem
que verificar o grau de conhecimento de pacientes sobre sua patologia pode
proporcionar medidas efetivas para melhorar o beneficio da terapéutica. (TEIXEIRA
et al., 2014).

Outro relato considerado importante foi de que médicos encaminham, em
alguns casos, doentes renais para a hemodialise sem que haja a necessidade de
realizar de imediato a terapia, ndo dando aos pacientes uma segunda opcéo, o doente
alega interesses financeiros por parte das clinicas e dos médicos, inferindo que ha
uma motivacdo comercial de alguns profissionais, como demonstra o discurso a

sequir:
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[...] Essa questao financeira vocé percebe muito na doenca renal, chega ser nojento

iss0, as vezes vocé nem precisa de hemodialise e vocé vai pra hemodialise [...] (T3)

Notou-se uma escassez de pesquisas nesse sentido, logo, ndo foi possivel
encontrar estudos disponiveis que constatassem a realidade do comércio em saude
no ambito da hemodialise ou da diélise, todavia, de acordo com esse e outros achados
no decorrer da presente pesquisa o relato de que existe interesse financeiro nessa
area nao pode ser ignorado. Apesar disso, a literatura é relativamente vasta, no que
se refere, ao comércio de 6rgdos no Brasil e no mundo. Garrafa (2009) relata que o
mercado de érgdos humanos constitui hoje um dos aspectos mais acirrados e
dramaticos na discusséao bioética mundial, manifestando-se contrario a instituicdo de
formas de compra e venda de tecidos e 6rgaos humanos utilizados para fins de

transplantes.

5.2.1.2 O processo de hemodialise

Fica evidente que o paciente submetido a hemodialise estéa frente-a-frente com
a morte, seja convivendo com a perda de companheiros hemodialiticos ou com o
medo da propria morte. E interessante salientar que essa sensacéo de estar de frente
com a morte, torna-se um paradigma, uma vez que essa TRS pode manter o individuo
vivo, trazendo para o doente renal crénico a percepc¢do de que depende da maquina
hemodialitica. O paciente passa a ver a maquina como uma extensao do préprio corpo
ou até mesmo observa a ligacdo do seu corpo a maquina através de um cordéo

umbilical que o nutre. Tais sentimentos, demonstrados nos discursos a seguir:

Ai vocé vé muitas vezes que vocé estd numa magquina fazendo um tratamento e um
senhor do seu lado da uma queda de presséo de repente vai vocé vé ele falecendo
na sua frente. Isso ja aconteceu comigo varias vezes durante o tempo da hemodialise

[...] a gente acha que qualquer momento pode ser o dia da gente [...] (T1)

[...] Ela era um tipo, era um pedaco de mim. Se eu ficasse sem ela eu perdia minha

vida. Entdo eu dependia dela. Entdo tipo eu num, num podia desapartar dela. Igual



57

um filho quando ele comeca a andar e ndo pode desapartar da méae [...] Todo dia eu

via meu sangue. Todo dia eu via ele indo e voltando, indo e voltando. (T2)

Os sentimentos observados nos participantes dessa pesquisa consentiram
com os sentimentos demonstrados no estudo de Campos e Turato (2010) que relatam
gue a substituicdo renal oferecida por essa terapia pode trazer muitos significados
para o individuo. Demonstram ainda que, apesar de saber que o tratamento € de
extrema importancia para sua vitalidade, é sabido que esse € um tratamento penoso
e limitante. O tratamento, a maquina e todo o arsenal de equipamentos envolvidos,
tornam-se uma possibilidade ao individuo. Os autores comentam em seu trabalho que
a manutencéo da vida através da maquina bate de frente com a possibilidade de perda
da sua existéncia, ou seja, a prépria morte. Os mesmos autores citam que a relacao
maquina-paciente é velada e dubia, ndo percebendo nos discursos de sua pesquisa
o “endeusamento da maquina” (grifos dos autores). Afirmacao diferente do que foi
observado nos discursos acima citados, uma vez que o T2 compara a maquina a uma
mae.

O tratamento hemodialitico pode trazer como consequéncia modificacfes nas
estruturas familiares, especificamente nas estruturas conjugais. Trata-se de uma
terapia macante e pesada, que modifica todo o organismo do individuo, alterando
diversos preceitos como altera¢cdo do sono e comportamento, inclusive a diminuicédo
da libido e disfuncdo sexual, acarretando entdo, uma série de mudancas no

relacionamento passional, considerando que a outra pessoa esta saudavel e ativa.

[...] Tudo nessa época de hemodialise, de coisa, algum ou outro que mantem casado
todo esse periodo e eu entendo, compreendo perfeitamente, respeito, porque nao €
qualquer pessoa que aguenta hemodidlise, né?! O marido em hemodialise, a esposa

em hemodialise, porque é um tratamento pesado [...] (T3)

As relacdes familiares ficam afetadas negativamente diante da doenca, uma
vez que o individuo necessita de entendimento e cuidados especiais, nem sempre a
familia esta preparada para lidar com um paciente com DRC, podendo entéo,
prejudicar a estrutura familiar, levando-a a fragmentacdo. (MATTOS; MARUYAMA,
2009; OLIVEIRA et al., 2016).



58

Existe, também, uma mudanca de rotina durante a hemodidlise, por causa da
sessOes dessa terapia, que fazem com que o paciente tenha dias da semana
reservados apenas para o procedimento. Como consequéncia disso ha a perda da
liberdade.

[...] O paciente de hemodiélise ele s6 na hemodialise ele tem que saber que 3 vezes
por semana, no dia da hemodidlise, ele ndo tem nada mais para fazer a ndo ser o seu
tratamento. [...] (T1)

[...] Eu fazia hemodialise 3 vezes por semana, pesava 39 kg, €... ndo tinha
disponibilidade pra andar, pra fazer exercicio, pra correr, pra ter uma vida. Eu ndo
podia viajar, eu ndo podia trabalhar, ndo podia estudar, mil coisas. (T4)

Confirmando essas limitacbes, Machado e Car (2003), determinam que a
hemodidlise redefine todas as expectativas, rotinas e capacidades funcionais, sendo
uma terapia cercada de exigéncias e restricdes. Cardoso e Sade (2012), reforcam
esse pensamento e relatam que os pacientes chegam a passar 40 horas mensais em
clinicas de hemodialise.

Pode-se perceber com clareza que os participantes da pesquisa concebiam
a hemodialise como um “beco sem saida” (grifo nosso), no qual, em determinada fase
da terapia, ndo tinham perspectiva positiva alguma a partir do momento de
hemodialise. Se viam extremamente depressivos, tristes, inlteis e sem expectativa

alguma.

[...] a partir do momento em que eu entrei na hemodialise comecou um comeco de

depresséao, eu ndo ndo... pra mim ali ja era o fim, entendeu?! (T1)

Um cara sem... um cara... aquele cara sem capacidade de nada [...] (T2)

[...] pra mim era o fim, eu tinha esperanca que... na minha concepg¢ao eu nunca ia sair

de uma maquina de hemodialise [...] (T4)

Xavier e Santos (2012) denotam que a hemodidlise estd diretamente

relacionada com o déficit de perspectivas reais, simbolizando toda a plenitude das
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mazelas relatadas. Algumas pesquisas tem mostrado que a depressdao é a
complicacdo psiquica mais prevalente em paciente em hemodialise. (KIMMEL;
COHEN; PETERSON, 2008; NIFA; RUDNICKI, 2010).

5.2.1.3 Transplante: Expectativa e esperang¢a de uma vida melhor

Durante a hemodidlise, numa fase em que para o paciente possui outras
elaboracdes de vida, os mesmos demonstram muitos sonhos e expectativas com
relacdo ao TR. Para eles € como se o transplante fosse Ihes devolver a vida, a

capacidade de viver normalmente, como viviam antes de ter a DRC e estar em terapia.

[...] Vocé tem esperanca de voltar ao normal, a vida vai ser normal de novo [...] (T3)

Era uma possibilidade de vida nova, de recomecar a viver de novo. (T4)

Em conformidade com os relatos acima citados, Xavier e Santos (2012),
mencionam que quando o TR surge remete a “uma luz no fim do tunel” (grifo dos
autores), os doentes pretendem no seu intimo desejo voltar a ter uma vida normal,
sem limitacBes e intempéries impostas pela hemodialise. Com isso, 0 TR comeca a
ser muito desejado pelas pessoas com DRC, nesse aspecto o TR passa a ser uma
intervencao alternativa para pacientes com DRCT. Flores e Thomé (2004), comentam
que fica evidente a esperanca de que o0 apdés o TR irdo ocorrer varias mudancas
proporcionando maior liberdade aos candidatos a transplantes, contribuindo para uma

vida nova nesse sentido.

5.2.1.4 Processo de escolha do doador

Pode-se observar em alguns relatos que néo € facil para o paciente que deseja
o transplante, pedir a um familiar ou qualquer pessoa que lhe doe um rim, pois
subentende-se que essa decisdo deve ser tomada de forma exclusiva por uma
vontade do candidato & doagdo. Quando acontece de essa decisdo ser tomada de

maneira espontanea, ha sensacdes que causam emoc¢ao no possivel transplantado.
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[...] ele espera que as pessoas que estdo ao seu redor se prontifigue a fazer a

compatibilidade, entendeu?! (T1)

[...] Ai eu fiquei assim, até me ‘arrupio’. [...] Falou pra mim, falou: ‘Eu vou doar o rim

pra vocé’. [...] (T2)

Ferreira et al. (2009) acrescentam em sua pesquisa que 0 processo de decisao
de doar engloba motivos afetivo-morais, podendo tornar essa deciséo pouco reflexiva
e rapida, sem considerar os riscos, medos e temores que a cirurgia pode acarretar.

Os mesmo autores ainda relatam, em discordancia parcial com diadlogo do T1
acima citado, que em geral ha uma solicitacdo para doar por parte de algum familiar,
médico ou até mesmo do proprio receptor, gerando no possivel doador o
guestionamento: ‘Poderia eu negar salvar a vida de um familiar perante a mim mesmo,
minha familia e a equipe médica?’, tornando esse momento fruto das interferéncias
das pessoas envolvidas no processo. Condicdo esta que acaba por ndo retirar a

legitimidade que € o ato de doar.

5.2.1.5 Frustracao e desengano

No decorrer do processo para a realizacdo do TR, o candidato a receptor passa
por inumeras frustracdes decorrentes da falta de apoio de alguns profissionais, que
fazem com que o doente renal desacredite da possibilidade de uma vida nova apos o

transplante, sendo rodeado por sentimentos de desisténcia e desesperanca.

[...] ai comecaram colocar na minha cabeca que era dificil, talvez irméo talvez néo
dava, que podia ser irmao de sangue, mas talvez ndo seja compativel, e vai daqui vai
dali. (T2)

E quando chegava cheia e esperanca pros médicos e ele acabava com todas [...]

colocava mil fantasmas e assim e a gente acabava desistindo dos transplante [...] (T4)

Camargo et al. (2013) relatam que ha fatores que podem dificultar o TR e até

mesmo, fazer com que o paciente pense em desistir do procedimento. Para os
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autores, o transplante est4 associado a ideia de morte, pois 0s pacientes vivenciam
perdas de companheiros que ja fizeram o TR. Porém, no caso dos discursos do T2 e
T4 pode-se perceber que houve o pensamento de desisténcia e esta estava ligada
aos conselhos de alguns profissionais. Flores e Thomé (2004) descrevem também em
sua pesquisa que alguns sentimentos negativos surgem de formas marcantes,

podendo estar associados a varios aspectos.

5.2.1.6 Medo e inseguranca

Observou-se sentimentos permeados pela preocupacao diante do medo e da
inseguranca causados pelo procedimento cirargico. As insegurancas Sao
maximizadas pelo risco da rejei¢do, mas, principalmente, medos com a possibilidade
de o TR afetar a saude do doador, que até 0 momento, pré-transplante renal, encontra-
se saudavel. A familia se vé muito ansiosa, pois dois entes queridos estao “em risco”

(grifo nosso) se submetendo a cirurgia.

[...] eu ficava mais preocupado com meu irmao, poxa, meu irmao super saudavel, dois

anos mais novo que eu, e eu ficava muito preocupado com isso [...] (T3)

[...] vocé tem ali mil oportunidades de dar certo, mas quando vocé pensa em uma que

nao da as vezes vocé balanca um pouco [...] (T4)

Kohlsdorf (2012), ressalta que € de extrema importancia num TR inter-vivos a
primazia do bem-estar fisico, emocional e psicossocial do doador, levando em conta
que 0 mesmo ira se submeter a uma mutilacdo fisica, em funcdo da expectativa de
melhoria da qualidade de vida do receptor. A autora, em concordancia com esta
pesquisa, relata que outro aspecto importante que deve ser considerado é de que ha
uma preocupacao dos envolvidos diante do procedimento cirdrgico e possiveis efeitos
colaterais e sequelas cirurgicas na vida dos doadores. Cruz et al. (2015), demonstra
que as internacoes familiares podem desencadear sentimentos dubios aos quais o
medo do fracasso da cirurgia, da perda e da morte sdo considerados constantes.

Logo, o TR trata-se de um procedimento permeado por duvidas e incertezas, fazendo
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com que o paciente ndo saiba o que Ihe espera. (CAMARGO et al., 2013; KNIHS, et
al., 2013).

5.2.1.7 Fé e gratidao

Pode-se perceber que, em determinado momento, o candidato a transplante
demonstra acreditar piamente na certeza de que o procedimento daria certo e,
também, que a cirurgia iria Ihe tirar daquela vida penosa em hemodidlise e trazer
consigo melhoria na qualidade de vida. A fé de que tudo dara certo no procedimento

minimiza muito a ansiedade causada no pré-operatorio.

[...] Mas eu, eu, eu, eu tinha tanta fé, acreditava tanto que aquilo ali era para uma
melhoria para mim, porque eu ja tinha passado por muitos momentos dificeis na

hemodialise, que para mim o transplante era so alegria. [...] (T1)

Apesar de no discurso do T1, acima mencionado, ndo citar Deus ou outra
entidade superior, € importante comparar essa pesquisa com a de Borges (1998), o
qual declara que a fé na religido ou em algum ser superior aparece como fonte de
forca e esperanca. Com isso Cruz et al. (2015) confirmam que mesmo que a fé ndo
tenha sido atribuida de forma explicita com a prética religiosa e com Deus, a mesma
foi fonte de expectativa sobre os resultados positivos esperados.

E possivel verificar que, o concorrente a receptor, exprime gratiddo a Deus pelo
auxilio e apoio que recebeu do familiar e de certa forma sente-se grato, também, pelo
fato de o acompanhante ter suportado ao seu lado todos os momentos dificeis que

cercaram 0 processo, como € possivel verificar no relato a seguir:

Eu agradeco muito a Deus por ter colocado ela (F2) na minha vida, porque ela
aguentou tudo, aguentou a barra todinha comigo. (T2)

Em algumas pesquisas pode-se notar a percep¢ao que o paciente tem de que
existem “anjos” (grifo dos autores) que o acompanham durante a dificil caminhada que

€ a DRC e a rotina de hemodialise, sendo essas pessoas alicerces do cuidado e da
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vida desses pacientes. (RAMOS; QUEIROZ; JORGE; SANTOS, 2008; SOUZA, 2015;
OLIVEIRA, et al., 2016).

5.2.1.8 Profissionais: Anjos de brancos

Nota-se a importancia do apoio e acompanhamento dos profissionais
envolvidos para o bom andamento da preparacdo do TR. Logo tornou-se perceptivel
nos discursos dos candidatos a transplante que a equipe multiprofissional serviu como
um esteio, deixando-os confortaveis e seguros, uma vez que sdo tidos como
profissionais competentes. Foi possivel verificar, inclusive, que a equipe chegou a ser
comparada com um ser divino, a0 mesmo tempo que, sdo vistos como figuras
humanizadas. Criou-se entdo, um vinculo afetivo-emocional dos pacientes para com

a equipe.

[...] Aqueles la ave Maria. E Deus no céu e eles naterra. Aqueles 14 é... Vish! [...] (T2)

[...] Eu me sinto seguro em ser paciente deles. [...] Eu tenho um carinho enorme por
eles. Todos os transplantados ali. E uma equipe que parece que pegaram as pessoas
mais humanas que tem em hospitais publicos e coloram todos no mesmo lugar. Todas,
dali do zelador até os médicos e enfermeiros. Nao sdo s6 humanos, todos ali sdo

extremamente capacitados [...] (T3)

Pereira e Guedes (2009) e Cruz et al. (2015) reforcam o que foi relatado acima
discorrendo que cria-se um vinculo muito forte do candidato a receptor com a equipe
de saude, nao se referindo apenas ao bom cuidado fisico, mas também ao emocional.
5.2.2 Discursos dos transplantados diante do momento pds-transplante

5.2.2.1 Recuperacéo e risco da rejeicao

Apbs arealizagdo da cirurgia do TR os medos mudam quando comparados aos

antes do TR, nesse momento pos-procedimento 0s anseios giram em torno do medo
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da rejeicdo. E notavel que os transplantados tem ciéncia da possibilidade de perda de
enxerto, apesar de o medo ser um sentimento considerado negativo pode ser visto
por outra 6tica nesse momento, pois o transplantado tem melhor auto-cuidado, como

mostrado a seguir:

A inseguranca é o medo é a rejeicdo [...] E o medo que faz com que vocé cuide de

vocé ao maximo, para que a sua recuperacdo seja bem sucedida. (T1)

[...] Entdo vocé sempre naquela margem, né?! Nunca pode descartar a possibilidade

de néo, de dar, de ndo dar certo (T4)

Essa pesquisa vai ao encontro com o0s achados de outros autores, 0s quais
descrevem que mesmo apos a realizacdo do TR os transplantados ainda possuem
medo quanto a rejeicdo do enxerto, deixando de realizar certas atividades que julgam
comprometer a fixacao do érgdo recebido. Os mesmos autores, comentam ainda, que
se por um lado essa preocupacdo com a rejeicdo faz com que o paciente se cuide,
por outro lado, deve-se considerar que 0 estresse que permeia esse risco influencia
diretamente em episédios de rejeicdo. (FALLON; GOULD; WAINWRIGTH, 1997,
CHEN; WENG,; LEE, 2010; BRITO, et al., 2015)

5.2.2.2 Transplantado visto como uma figura fragil

Os transplantados sentem que, em algumas situacfes, sdo vistos pelas
pessoas que os rodeiam, como individuos frageis que ndo possuem as mesmas
habilidades de alguém que é considerado saudavel. As pessoas podem trata-los
dessa maneira achando que estdo os protegendo, sem se dar conta dos sentimentos

gue esses atos trazem ao transplantado.

[...] E porque, por exemplo, vocé é deixado de lado, ndo pode pegar peso, mas claro
eu nao vou pegar um saco de cimento e por nas costas, mas pé um galdo de agua eu
posso pegar. Entdo, vocé acaba sendo colocado a margem em algumas situacoes.
(T3)
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Dessa maneira, o transplantado sente-se colocado numa situagdo que néo
deveria estar, uma vez que se Vvé capaz de realizar qualquer atividade como uma
pessoa saudavel ndo transplantada. De acordo com pesquisa realizada em 2007 por
Lobo e Bello, 91% dos transplantados participantes foram considerados aptos a
trabalhar ap6s a cirurgia. Os mesmos autores ainda inferem que ha uma ineficiéncia
dos programas de reabilitagcdo para o trabalho e inclusdo social dos transplantados.
Zache (2001), reforca que, geralmente, se ha dois candidatos a uma vaga de emprego
sendo que um é transplantado e o outro ndo, a empresa opta por conceder o trabalho

a quem ndo passou pelo procedimento.

5.2.2.3 Doacao: Amor e fortalecimento de vinculo

Percebe-se sentimentos ligados ao amor nessa subtematica. Os
transplantados relatam que sentem-se muito amados pelos doadores, contando com
muita empolgacdo que os entes lhes deram a vida novamente, foi possivel notar a
grandiosidade desse ato e a coragem que é necessaria para essa escolha. E notavel
que essa decisao fortaleceu ainda mais o vinculo de afeto e respeito existente entre o

doador e o receptor.

[...] Ah é... & assim, além de ser minha mae, como as pessoas dizem hoje a minha
ligacdo com ela é mais ainda, entendeu?! Ela me deu a vida e me deu mais uma

chance de vida me dando me doando um rim. [...] (T1)

[...] Entdo eu me sinto assim, eu me sinto que ela me ama demais, que ela tem muito
amor por mim, porgue nao é qualquer um que vai num barco desse ai [...Jeu agradeco
a minha vida a ela e se ela fez isso por mim, eu creio que ela me ama muito, muito
mesmo. [...] (T2)

[...]Jeu me pergunto se eu teria a mesma coragem que ele teve [...] Hoje ele é meu
segundo pai, né?! Entdo, assim, muito respeito, muito... a relacdo que eu nao tinha
antes, o respeito que eu néo tinha antes, o que eu tenho, o carinho, tanto que eu vou

fazer um testamento e vou colocar ele I& como meu principal herdeiro. (T3)
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Alguns autores confirmam esses sentimentos tidos pelos receptores quando
observam que os mesmos utilizam alguns argumentos e metaforas para se referir ao
ato de doar, como por exemplo “salvar vida” e “ato de amor” (grifos dos autores).
Dessa maneira, pode-se comparar a doacao de 6rgdos como a doacao de vida, uma
vez que de outra maneira sem isso 0 receptor poderia vir a morrer em decorréncia da
faléncia de seu 6rgao vital. Pode-se dizer entdo, que a doagdo entre pessoas vivas €
descrita na literatura como um ato de generosidade e solidariedade, além disso € um
ato de coragem. Por outro lado ha um sentimento de divida impagavel entre doador e
receptor, o que pode modificar e aumentar a ligacao que hé entre os dois. (COSTA et
al., 2009; FERNANDES, 2011; QUINTANA; WISSHEIMER; HERMANN, 2011).

5.2.2.4 Novo tempo, nova vida, novo ser!

E inegavel a mudanca que ocorre na vida dos transplantados apds o
procedimento, sendo o TR comparado com o renascimento. Observou-se que eles
narram com empolgacao o retorno a vida relativamente normal, uma vez que apesar
de, toda a liberdade adquirida pela libertacdo da maquina hemodialitica, os pacientes
lembram que devem tomar medicamentos o resto da vida. Com essa nova vida 0s
transplantados podem viajar sem restricdes, realizar atividades fisicas, relatam, até,
melhora na aparéncia fisica. Em alguns casos se comparam com 0S amigos que nao
realizaram o transplante e sente que estdo com a qualidade de vida bem melhor do

gue 0s que se encontram em tratamento hemodialitico.

[...] Mudou tudo. Atividade fisica, meu psicolégico, minha aparéncia, a minha
liberdade. Hoje eu ndo dependo de uma maquina. Hoje eu dependo apenas da minha
medicacédo, de tomar ela no horario certo, a minha boa alimentacdo. Eu posso ir para
onde eu quiser. Entdo, para mim é... Nossa. E sem explicacéo [...] vendo meus amigos
hoje na hemodialise, vendo as pessoas que eu conheco, e vendo eu hoje imagino eu

se nao fosse o transplante, como eu néo estaria. (T1)

[...] Aliem casa nos almoga, os meninos almoga, vao pro colégio, eu olho pra ela (F2),

ela olha pra mim e diz: ‘vamos pescar?’ Dai diz: ‘bora’ e vamos pescar. E uma vida
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normal hoje [...] O transplante foi um...Eu nasci de novo, né? Entédo eu falo que eu

nasci de novo. Eu faco dois aniversarios. (T2)

Deixo a palavra final que vale a pena transplantar, vale a pena correr atras e a

modalidade de vida é outra. (T4)

Nesse aspecto, Proenca et al. (2004) enfatizaram que apos a realizacdo do TR
€ possivel que o paciente resgate o seu bem-estar fisico e psicolégico, mantendo-se
inserido no contexto social, isto €, voltar a ter uma vida normal, apenas com tratamento
continuo com imunossupressor. Pesquisas que comparam Qualidade de Vida de
transplantados antes e apds TR comprovam que ha uma melhora significativa nesse
aspecto. (FARIAS; MENDONCGCA, 2009; MENDONCA et al., 2014).

5.2.3 Discursos dos doadores diante do momento pré-transplante

5.2.3.1 DRC

Quando o familiar se descobre com DRCT, modifica-se toda a estrutura
emocional familiar fazendo com que esse grupo acabe adoecendo, por vezes, em
consequéncia do desconhecimento da doenca. E perceptivel nas falas dos doadores
gue estes ficam atentos aos sentimentos dos entes com DRC e que isso afeta
diretamente seu estado emocional, sendo possivel verificar sentimentos de sofrimento

e tristeza.

Quando a gente descobriu a doenca dele a familia toda ficou doente, porque a gente

nao conhecia ai todo mundo entrou em desespero, né?! (D2)

Era muito triste pra ndés, pra eu que sou o pai e pra mae dela. E a minha fia’ sé vivia
doente, né?! [...] Minha ‘fia’ sofria na cama, eu sofria no servigo pensando nela, vendo
a hora de perder ela, que nem ela tava ‘mio’ dai a pouco ela ‘ponhava’ pra morrer |...]
(D4)
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Alguns autores concordam que o diagnostico ruim de DRC traz instabilidade
familiar, gerando medos e sensac¢des que se assemelham ao luto. Sentimentos de
ansiedade, irritacdo e tristeza sdo permeados pelo medo da morte do familiar. As
familias reagem de forma individual frente a doenca, algumas ficam fortalecidas e
outras fragilizadas, como no caso do D2, que € possivel verificar o desespero.
(CANGRO, 2015; SALGADO; BRANCO; MACHADO, 2016).

5.2.3.2 O processo da hemodiélise

Para os doadores ¢é sofrido ver o familiar em tratamento hemodialitico, uma vez
gue, o medo da perda continua com as sessoes, trazendo-lhes insegurancas quanto
a vida e a morte do ente na terapia. Relatam que € muito triste ver a pessoa que lhe
é tdo querida sofrendo, sendo isso uma motivacao para a doacao.

Era muito terrivel, né?! Era quase que ver ele morto cada vez que ele saia de casa
[...] varias vezes eu vi ele quase morto saindo daquelas maquinas... Entdo, assim,

era muito doido e € muito dificil. (D1)

[...] Eu acho que nenhum pai, nenhuma mée, eu acho que vé um sofrimento daquele
se nega de ‘adoar’ nem s6 um rim, como qualquer parte do corpo. E... entendeu como
€ que é7?! Porque é triste a situacdo que vive as pessoa que tem esse problema e

precisa fazer hemodialise, né?! [...] (D4)

Essa pesquisa confirma com os achados de Ferreira et al. (2009) os quais
descrevem que ao acompanhar o familiar em hemodialise, os doadores expressam
sentimentos como tristeza, do, preocupacédo, medo do familiar morrer e angustia, que
impulsionam o familiar a candidatar-se a doacdo. O significado de sofrimento alheio
esta intimamente relacionado com a ligacdo afetiva emocional, o sofrimento de
alguém € uma realidade complexa que remete angustia, amargura e padecimento.
(MATTOS; MARUYAMA, 2009).
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5.2.3.3 Transplante: Expectativa e esperanca de vida melhor

Com a possibilidade do TR, o possivel doador, espera que a vida do seu
familiar mude de maneira significativa, que ele volte a viver como vivia antes de ser
acometido pela doenca, podendo comer e beber com menos restricdes. Espera-se
gue com a realizacdo do procedimento o familiar possa ter mais liberdade, diferente

daquela vida que o doente possui com a DRC e em hemodialise.

[...] @ minha expectativa era que o (T1) voltasse a viver uma vida normal, porque ele

nao ja quase bem dizer nédo vivia. (D1)

Que minha fia’ ia sarar, ia ficar boa, ia poder participar de todo... assim o que pudesse
comer, beber, porgue ela ndo podia comer nada, beber, era rara a coisas que podia
comer e beber. Entdo minha ‘fia’ via as coisas tinha vontade de comer e ndo podia
nem nem tocar naquilo la entdo era muito triste uma coisa dessa e sabendo que se
ela é fosse transplantada ela ia ter aquele acesso que a gente normal tem, entendeu?!
Comer qualquer coisa, beber qualquer coisa, entdo isso ai € o motivo mais da gente,

entendeu? Ver a fia’ da gente ter liberdade, né?! pra tudo, né?! (D4)

Ver o familiar limitado, inclusive com relagcéo a alimentacao, acarreta uma série
de sentimentos negativos no doador, que se apega a expectativa de mudanca positiva

que o transplante possa vir a trazer.

5.2.3.4 Processo de escolha do doador

Motivado pela vontade de retirar o seu familiar do sofrimento, dando-lhes
possivel retorno a vida normal, o potencial doador, se prontifica a realizar todos 0s
exames necessarios para a doacao. Vivenciar o sofrimento do doente renal traz uma
série de sentimentos que fazem o, até entdo, candidato a doador tomar essa deciséo.
Percebeu-se prontiddo, em alguns casos, por parte de todos que acompanham o
sofrimento do doente com relacdo a se candidatar ao procedimento se fosse

necessario.
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[...] E fui, desde o comeco eu estava junto com ele, quando eu falo disso eu me
emociono, porque eu lembro um dia que eu cheguei la e ele tava’ muito desesperado
chorando e praticamente em depressao, ai eu falei pra ele: ‘eu vou salvar sua vida,

eu vou ser sua doadora’ (emocionada). [...] (D2)

[...] a gente tem muito amigo, se comoveu e disse: ‘Nao. Se eu soubesse que eu era

compativel eu ‘adoaria’ também’[...] (D4)

Nesse sentido, alguns autores salientam que forgas coercitivas podem estar
ligadas ao processo de escolha do doador e principalmente, na motivagdo para a
doacéo, sendo que essa decisdo pode ser tomada por iniciativa do préprio doador ou
até mesmo da familia. Além disso pode-se observar em algumas pesquisas que varios
motivos sdo colocados como fatores motivantes para a doacgdo de 6rgaos, como por
exemplo: obrigagdo, altruismo, desejo de doar, identificagdo com o paciente,
sentimento de dever moral, pressao, melhora de autoestima, bem como beneficiar as
condicBes de saude do receptor. (LENNERLING; FORSBERG; MEYER; NYBERG,
2004; PHAM; WILKINSON; PHAM et al., 2007; KOHLSDOREF, 2012).

5.2.3.5 Pressao familiar

O doador, em alguns caso, percebe pouco apoio da familia e atencao mais
voltada ao transplantado e em alguns momentos se sente coagido a doar, pois 0s
familiares exigem, de certa maneira, que ele doe seu 6rgdo e tire o familiar do
sofrimento, sem dar a ele uma opcéo. Pode-se observar em alguns discursos que o
potencial doador vé que os familiares o julgam por toda intercorréncia que, por

ventura, venha colocar em risco a cirurgia.

Pra mim foi menos, eu acredito, porque assim, ninguém nunca perguntou como eu me
sentia, toda a vida pressao foi em cima assim: ‘vocé tem que fazer, vocé tem que fazer
e ponto’. A gente teve muitos problemas, porque eu adoeci no dia que a gente
internou, eu gripei e foi cancelado [...] porque eles me culpavam de eu ter adoecido e
nao poder fazer e eu nunca disse que nao ia fazer toda vida eu tava pronta sé que

nao era hora, né, ndo era. (D2)
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Tais achados confirmam com outros os quais narram que o simples fato de
alguém da familia precisar do TR ja faz com que os membros da familia exercam
pressdo sobre o grupo, sendo quase impossivel que ndo ocorram influéncias ou
coercOes a doacdo, por parte dos familiares, limitando a decisdo do candidato a
doador. (LENNERLING; FORSBERG; MEYER; NYBERG, 2004; LAZZARETTI, 2006).

5.2.3.6 Relato de interesse financeiro

Sem saber dimensionar a adversidade e a frequéncia com que ocorre em
outros casos, foi possivel observar um desabafo sobre a falta de apoio de um
profissional que, além de durante todo o processo de hemodidlise ter escondido os
beneficios do transplante, ficou irritado quando soube da saida do doente renal da
clinica, pois segundo relato do familiar com a ocorréncia do transplante o profissional
teria um paciente a menos em sua clinica particular, o que acarretaria prejuizos

financeiros, uma vez que ha um repasse de verbas publicas para essas clinicas.

[...] Quando ela comentou que ia viajar pra Porto Alegre pra fazer o transplante, teve
médico la que ficou bravo. Ficou bravo com ela (T4) e ela conta até hoje. Acho que
ele recebia, né, do governo e era uma pessoa que ia sair la da ‘hemodiali’, né?! La ele

recebia da clinica particular. Na época o governo pagava, entendeu?! (D4)

Relato de que a hemodialise € vista como comércio por alguns profissionais
causa preocupacao no que se refere as condi¢cdes que alguns pacientes possam estar
submetidos, reforca-se a importancia do conhecimento da doenca por parte dos
envolvidos e da relevancia do investimento em educacao profissional com relacéo a

humanizagéo da equipe, bem como na fiscalizag&o das clinicas de hemodialise.
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5.2.4 Discursos dos doadores diante do momento pos-transplante

5.2.4.1 Recuperacao

Os doadores contam que a recuperacdo apds o procedimento cirlrgico €

muito tranquila, sem dor e nenhuma complicacéo decorrentes do TR. Alguns afirmam
que a familia ficou mais ligada depois de todo o sofrimento vivenciado por eles com a
doenca do familiar.
A minha foi 6tima, nem dor eu senti. Nunca senti nada, nada, nada, nada. Dor
nenhuma. A gente ficou mais unido depois da doenca dele. Porque a gente € muita
gente mas a gente era meio afastado e tal. E quando ele adoeceu a gente ficou mais
unido. (D2)

O relato acima citado confira com o que Cruz et al. (2015) descrevem que a
doenca e o TR pode ser vista como uma oportunidade de os familiares reverem
paradigmas e conflitos. Pesquisa realizada por Caiuby, Lefévre e Silva (2004)
demonstra que a recuperacdo pos-transplante do doador esta ligada com a duvida
gue o mesmo tinha antes de realizar o procedimento. Sendo comum alguns relatos
negativos referentes a saude fisica e psiquica do paciente, o que nao foi percebido

nessa pesquisa.

5.2.4.2 Doacdéo: Gesto de altruismo

E possivel verificar nos discursos empolgados dos doadores que a sensacéo
que possuem apos doar uma parte de si ao seu parente doente é a de que salvou a
vida do familiar através da doacao do rim. Observou-se até que um doador sentia que
o rim nunca lhe pertenceu e que estava a vida toda guardado para o doente renal,
mostrando com isso a sensibilidade que permeia esse ato de amor. Os concessores
sentem-se ainda com a auto-estima elevada, pois séo vistos como herdis pela familia

e amigos, que consideram a doagcao um feito que demanda coragem.
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[...] Eu se senti, assim, dando a vida a ele outra vez, porque a pessoa que doa, ta
dando a vida para aguela pessoa que vai receber novamente, principalmente quando

€ pai ou mae... t4 dando a vida novamente. (D1)

[...] Eu sempre falo pra minha familia assim que eu achava que o meu rim ndo era

meu, eu toda vida estava guardando pra ele (D2)

Eu percebi é que a propria familia minha da parte da minha esposa, disse que eu era
um guerreiro. Até conhecido disse que: Vocé... eu tiro o chapéu pra vocé. Vocé foi
capaz de dar um 6rgao seu, né’. Entao...o pessoal viu eu como um guerreiro, né?!|[...]
(D4)

Esses achados comungam com a pesquisa de Caiuby, Lefevre e Silva (2004)
0S quais mencionam que os doadores percebem que a doacao traz consigo melhora
na qualidade de vida dos receptores. Corroborando, ainda mais Andersen et al.
(2007), acrescentam que quando o TR é bem sucedido pode-se perceber uma
melhora na auto-estima do doador e melhora na qualidade de vida. Cruz et al. (2015)
conta que o doador eleva seu status diante da familia ganhando admiracdo e

reconhecimento quando h& sucesso no procedimento.
5.2.4.3 Novo tempo, nova vida, novo ser!

A percepcdo que os doadores tem com relacdo ao transplantado apés a
cirurgia é que seu familiar voltou a viver uma vida normal e essa melhora reflete
significativamente na vida do doador e de toda a familia. Os doadores possuem
sentimentos de vitoria e felicidade com a mudanca de vida do receptor.

Eu vi assim que foi uma vida nova para ele. Ele voltou a viver. (D1)

Quando eu vejo ele chegar aqui cheio de saude [...] Pra mim ali € uma vitéria quando

eu vejo ele chegar vivo aqui é uma vitoria [...] (D2)
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[...] O que mudou é que eu sou feliz de ver minha ‘fia’ saudavel, linda, sadia. E... o que
mudou acho que ndo tem dinheiro que paga uma coisa dessa, né?! o que mudou foi
isso, porque no tempo que minha fia’ era doente sofria demais [...] E depois do... do
transplante. Nossa, € uma beng¢do. Minha fia’ ta feliz, acabou aqueles problemas

todos que a gente tinha, né?! Entdo a gente se sente muito feliz. (D4)

Os achados concordam com outros autores 0s quais descrevem que vivenciar
o sofrimento do ente querido gera muito sofrimento, condicdo esta que € modificada
grandemente, melhorando a sua qualidade de vida, uma vez que sentem-se mais
felizes em ver que o seu familiar voltou a ter uma vida normal, coincidindo assim com
o de felicidade relatado. (JOSHI; ALMEIDA; ALMEIDA, 2013).

5.2.5 Discursos dos familiares diante do momento pré-transplante

5.2.5.1 DRC

Assim, como nos discursos dos doadores, pode-se perceber o quanto a DRC
gerou sofrimento para os familiares cuidadores. Ver o familiar tdo debilitado e com a
vida sem sentido trouxe, acabando por trazer muita dor a familia, relatando ainda,
mudancas nos habitos alimentares dos portadores da DRC, o que acarretou um
sentimento de martirio dos cuidadores. Através dos relatos pode-se perceber que,
apos o diagnoéstico, a familia ndo ficou a margem da situag&o, mas procurou enfrenta-

la.

A gente via ele assim muito desanimado, né?! muito assim... parece que assim...

parece que ele tava querendo perder o sentido da vida, né?! (F1)

Entdo, foi 12 anos de luta, ao deitar minha filha deitou bem e amanheceu inchada, e
ai foi 12 anos de luta [...] eu vi foi minha filha em cima de uma marca, com 0 pescoc¢o
todo inchado e aquela cateter no pescoco. Entdo, foi muito dificil ver aquela cena, né?!
E ela olhar para mim, com os olhos cheio de lagrimas, e falar: ‘Olha, mae, meu estado,
olha como eu estou’ [...] Foi 4 anos que ela comeu sem um pingo de 6leo e sem um

pingo de sal. Foi muito sofrimento. (F4)
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Em pesquisa realizada por Coutinho e Costa (2015) observou-se que 0s
familiares objetivaram sentimentos de depresséao e tristeza vinculados a DRC. Apesar
da doenca trazer instabilidade familiar, em muitos casos, os familiares tomam
decisbes e adotam estratégias para diminuir o impacto da mesma (BRITO;
RABINOVICH, 2008; BARRETO; MARCON, 2012). Schwartz et al. (2009) perceberam
que o momento o qual familiar vé o ente diante da DRC é muito doloroso, pois gera

muita ansiedade e medo com relac&o a possivel perda do doente.

5.2.5.2 O processo de hemodialise

Ao ver o ente querido na terapia hemodialitica, da mesma forma que com o
diagndstico da doencga, o cuidador se vé desesperado e sofrendo. O doente fica muito
debilitado e magro, gerando um impacto negativo extremamente forte no cuidador, o

gual se desestabiliza emocionalmente diante do familiar em hemodialise.

[...] a hemodialise me trouxe muito sofrimento, porque foi o estagio final, quando eu
cheguei com ela na médica a doutora disse: ‘Mée, infelizmente a tua filha ta em estagio
final’. Entdo vocé se desespera, mesmo com a fé, mas se abala, somos humanos, né?

[...] Minha filha ficou s6 o couro e 0 osso fazendo aqueles hemodidlise. (F4)

Brito e Rabinovich (2008) demonstram que a necessidade de tratamento
hemodialitico foi 0 que causou maior apreenséo no cuidador. Diante da doenca e da
possibilidade de morte, os envolvidos passam a diversas crises subjetivas e intensas,
ainda assim, a fé serve como apoio para o cuidador seguir adiante no enfrentamento
dessas situacdes. (MARQUES; LANDIM; COLLARES; MESQUITA, 2011).

5.2.5.3 Frustracao e desengano

Houve uma narrativa a qual mostra que quando a familia tomou conhecimento
do TR e da possibilidade de haver um familiar que se enquadrasse nos quesitos para
doacéo, a familia realizou os testes de compatibilidade e constataram que havia

doador compativel. Em posse dessa informacdo procuraram o medico que
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acompanhava o doente renal, se depararam com o desprezo do profissional. Toda
essa situacdo gerou dor, revolta e frustracdo na familia. A cuidadora relatou que a
conduta que o médico tomou diante da possibilidade de transplante foi devido a

interesses financeiros.

Ai eu comecei correr atras de informacéo, néo tinha conhecimento a respeito isso. E
até que o doutor pegou, fiz os exames, levei o meu filho mais velho, fizemos os
exames, o0 doutor engavetou aqueles exames, nunca deu decisdo se ia ter um
transplante ou ndo. Até que um dia eu perguntei, ele muito ignorante, eu perguntei pra
ele a respeito, se a gente era compativel, se tinha condic6es de um transplante. Ele
disse: ‘A senhora vai ser a doadora dela, a senhora é compativel’, mas ndo me deu
0S exames, pegou, meteu a mao na gaveta e rasgou aqueles exames. Aquilo eu fiquei
tdo nervosa, porque ninguém sabe o sofrimento de uma mae de ver uma situacao
daquela [...] (F4)

Ressalta-se que na pesquisa esse foi uma relato isolado que envolve o T4, D4
e F4. Diante desse relato, torna-se ainda mais relevante ressaltar a importancia da
escuta qualificada dos “anjos de branco” (grifo nosso) e da humanizagao do servigo
de todos os campos da saude, dado que € uma area que lida diretamente com as
fragilidades do ser humano, em especial nesse caso a DRC, uma vez que é um tema
extremamente delicado para o doente e todos os familiares envolvidos, pois trata-se

de uma doenca permeada por medos, duvidas, anseios e expectativas.
5.2.5.4 Transplante: expectativas e esperancas de uma vida melhor

A esperanca que permeia a vida do familiar que acompanha o doente renal em
hemodialise, ndo difere das esperancas relatadas pelos doadores, espera-se que
apos o procedimento o paciente venha a ter uma vida normal, longe do tratamento

hemodialitico e com a expectativa de vida aumentada em decorréncia do TR.

A expectativa era ele ter uma vida mais longa e normal sem precisar da maquina. (F3)
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Imaginar o doente renal longe das sessfes de hemodialise anima o familiar
cuidador, em decorréncia das expectativas positivas geradas, quanto a melhora do

paciente com a possivel realizacédo do TR.

5.2.5.5 Medo e inseguranca

Os familiares sentem medo de que ocorra alguma complicacdo pos cirdrgica,
principalmente, relacionados ao receptor, uma vez que reconhecem que 0s riscos sao
maiores para o transplantado do que para o doador. Apesar da inseguranca 0s

familiares depositam toda esperanca de melhora do candidato a receptor no TR.

Eu temia, porque tudo que vem de mais grave vem pro transplantado, ai a gente tinha
medo, né?! De ele nédo resistir, pegar uma infeccéo, entdo tipo assim a gente ‘tava’

jogando todas as nossas fichas. (F3)

Pode-se verificar no discurso que os familiares demonstram ficar mais
tranquilos quanto a recuperac¢édo do doador, por outro lado reconhecem 0s riscos que

o procedimento pode trazer para o receptor do 6rgao.

5.25.6 Fé

O familiar, em determinado momento da doenca, sente-se sem perspectiva
quanto a melhora do ente com DRC, recorrendo a Deus na busca do méximo possivel

de esperanca.
Tinha hora que vocé olhava assim e dizia: ‘Deus, s6 um milagre’ (F4)
Barreto e Marcon (2012) complementam quando destacam que € marcante a

presenca da fé em um Ser superior, no qual os familiares depositam a esperanca de

cura de seus familiares. Autores complementam que a fé auxilia os familiares e amigos
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no enfrentamento das situacOes acarretadas pela DRC. (VALADARES; BARBOSA,
2009)

5.2.5.7 Profissionais: Anjos de branco

O familiar expressa eximia gratidao ao profissional e a Deus que fez com que
fosse possivel a realizacdo do TR na sua familia. Nota-se que o familiar cuidador
atribui a Deus o aparecimento da médica na vida de seus familiares, dizendo ainda
que Deus utilizou a profissional para proteger a familia e os encaminharem rumo a

melhora do paciente.

Aquela Doutora ela foi tudo assim, uma mao na roda para nés. Foi Deus mesmo que
pds assim no nosso caminho. [...] porque Deus opera na vida dessas pessoas, sabe?

Deus usou ela como escudo assim, pra levar até o lugar certo (F4)

Frente a isso, 0 suporte informativo que os profissionais de salde podem
oferecer aos familiares contribuem bastante para a manutencdo da saude dos
envolvidos, ao mesmo tempo em que ajuda a encontrar coeréncia frente a
possibilidade de melhoria do doente. (MARQUES; LANDIM; COLLARES; MESQUITA,
2011). Cruz et al. (2015) observam que os profissionais foram fundamentais para o
enfrentamento das crises. Os familiares sentiram-se acolhidos e despertaram

sentimentos de seguranca, satisfacdo e gratidao a equipe.

5.2.6 Discursos dos familiares diante do momento pés-transplante

5.2.6.1 Familiar: Cuidado fundamental na recuperagéo

Mesmo diante das limitacbes presentes na vida do familiar acompanhante, o

transplantado passa a ser colocado a frente de algumas situac¢des, sendo que muitas

vezes o cuidador deixa de zelar por si préprio para cuidar da recuperacao do receptor.

O familiar chega ao seu limite sem descanso e saturado, mas garante a recuperacao
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do cirurgiado através de seus cuidados, que geram suportes fisicos e psicolégicos aos
receptor.

[...] Eu era vinte quatro horas fazendo curativo nele, cuidando dele. Até outro
transplantado de doador falecido estava me ajudando a cuidar dele, por que ele deu
muito trabalho. Ele ndo dormia [...] O Unico lugar que ele me deixava em paz era ha
UTI. Quando falava, assim: ‘Hoje o T2 vai pra UTI. Vai terminar de fazer a cirurgia e
vai pra UTI'. Ai que era o descanso pra minha vida, porque eu ia pro apartamento. Eu
dormia. Ai o doutor falava: ‘Ah, F2, o T2 vai pra UTI. Vai fazer a cirurgia e vai pra UT/’.
Ai era a hora que eu dormia. Eu ia pra casa e dormia uma noite e descansava um

pouquinho [...] (F2)

Nesse contexto, Kohlsdorf (2012) e Cruz et al. (2015) confirmam que o familiar
desempenha papel fundamental para o bom preparo e recuperacao cirdrgica. Ainda,
segundo esses autores, apds a cirurgia, é esperado que o transplantado perca a
visibilidade (enquanto doente) que tinha antes do TR, saindo do campo de
preocupacdes dos familiares que detinha antes do processo e fazendo com que o
cuidador olhe para si mesmo. A nocdo acima ndo é compativel com o discurso da F2
apos a cirurgia do T2, a qual sinalizou uma continuacdo do cuidado em virtude das
complicacBes pos-operatodrias sofridas pelo T2. Nogueira, Souza e Casarin (2014)
relatam que 78% dos cuidadores de pacientes com doenca renal crdnica em
internacdo domiciliar ndo dispdem de tempo para si, 0 que pode causar problemas
fisicos e psicolégicos, tornando evidente que tais cuidadores encontram-se em estagio

elevado de estresse.

5.2.6.2 Novo tempo, nova vida, novo ser!

Os familiares percebem que ap6s o TR ha mudancas significativas na vida dos
seus entes queridos, principalmente, com relacdo a energia fisica e emocional do
mesmo. Sentem-se mais tranquilos apO0s a cirurgia, pois percebem que o0s
transplantados voltam a realizar atividades simples e rotineiras, tendo em vista que
durante o tempo de hemodiélise ndo era possivel. Relatam também mudancas na

imagem corporal do familiar.
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Ah... mudou muito. Ele ficou mais animado. Ele ficou assim mais... Assim, parece que
tudo para ele se transformou bem mais melhor, né?! Ficou muito bem depois do

transplante. (F1)

Nossa, mana. Muitas mudancas. Ele voltou a ter animo pra vida, coisa que ele néo
tinha. Desinchou, né?! Voltou a correria que ele sempre teve [...] Depois que a gente...
que eles fizeram a cirurgia a sensa¢do € uma sensacao de alivio, né?! Que ocorreu

tudo bem, ai era s6 esperar o tempo, porque € um processo, né?! (F3)

Torna-se nitido a empolgagéo com que os familiares relatam a melhora na vida
do familiar em consequéncia do transplante. Logo infere-se a mudanca, também, na

vida do familiar.
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CONSIDERACOES FINAIS

Os achados permitem considerar que a DRC gera iniameros conflitos
biopsicossociais na vida do individuo acometido pela doenca, bem como em seus
doadores e familiares. Além disso, o TR é apontado como principal fator atribuido a
mudanca na qualidade de vida e saude dos pacientes, refletindo melhorias na vida
dos doadores e doa familiares envolvidos, os quais sentem-se felizes em propiciar e
presenciar a melhora do transplantado.

O apoio familiar ganha status na vida do transplantado desde o0 momento que
a doenca é descoberta e até em momentos pos-transplante renal, sendo esse grupo
fonte priméaria de cuidado ao paciente. Com isso, a familia passa por momentos de
transicao diante da necessidade de se adaptarem as novas situacoes trazidas com a
DRC. E importante considerar que, diante da potencialidade da familia e das
adaptacdes sofridas por ela, deve-se reforcar a necessidade de inclusédo dos
familiares nas estratégias de tratamento visando a saude fisica e emocional dos
integrantes.

Dessa maneira, o cuidado multiprofissional e interdisciplinar voltado ao
acompanhamento da DRC e diante do pré e pds-transplante renal, ganha notoriedade
dentro da dimenséao biopsicossocial, uma vez que cabe a equipe escutar o paciente e
seus familiares, promover a educagcéo em salde, orientar e apontar caminhos para o
enfrentamento da doenca, bem como mostrar alternativas, com embasamento
cientifico, que melhore a qualidade de vida dos envolvidos, além de zelar diante das
fases cercadas de expectativas quanto a incerteza do viver bem.

A julgar pelo exposto sugere-se que a saude publica de todo e qualquer
municipio, organize um modelo de atencdo, a partir do nivel de Atencédo Primaria a
Saude (Atencdo Bésica) que priorize acdes de prevencao, controle, promocao e
tratamento voltados a DRC. Para tanto, devem ser considerados aspectos
epidemiologicos, fatores sociodemogréaficos e econémicos de dada populacéo,
estrutura organizacional, recursos humanos disponiveis e qualificados, bem como um
sistema eficaz de referéncia e contra referéncia.

Nesse sentido, espera-se que essa pesquisa contribua para a constru¢ao do
conhecimento dos profissionais de salde e dos pacientes em hemodialise e dialise,
para além da populagdo em geral, ao tempo que reconhece as razfes e os dilemas

que estdo envolvidos nas diferentes perspectivas que cercam o TR, além de
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evidencia-lo como sendo um bem imensuravel, fundamentado pela importancia dada
a possibilidade de continuidade da vida sem qualquer limitagéo imposta pela maquina

hemodialitica
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TRANSPLANTADO ‘ DOADOR ‘ FAMILIAR

Como vocé se percebia com DRC e em
hemodialise?

Como vocé percebia seu familiar com
DRC e em hemodidlise?

Como vocé percebia seu familiar com
DRC e em hemodialise?

Vocé desejou o transplante?

Como foi 0 processo de escolha do
doador?

Quial foi sua participacdo durante a
hemodidlise?

Para vocé o que significava o transplante?

Qual era a sua expectativa?

Como vocé se percebeu como doador?

Vocé apoiou a decisdo do transplante de
imediato?

Esse momento pré transplante |he trouxe

insegurancga, incertezas, anseios? Fale um

pouco a respeito.

Para vocé o que significava o transplante?
Quais suas expectativas?

Para vocé o que significava o transplante?

Qual era a sua expectativa?

Como foi 0 processo de escolha do
doador?

Esse momento pré transplante lhe trouxe
inseguranga, incertezas, anseios? Fale um
pouco a respeito.

Quiais as pessoas que lhe ajudaram em
todo o processo? (Parentes, amigos,
profissionais). Houve falhas?

Como foi sua recuperagéo?

Quiais as pessoas que lhe ajudaram em
todo o processo? (Parentes, amigos,
profissionais). Houve falhas?

Como foi sua recuperagéo?

Esse momento pré transplante lhe trouxe

inseguranga, incertezas, anseios? Fale um

pouco a respeito.

Como vocé acompanhou a recuperagao
dos seus familiares?

Ainda havia insegurancgas, incertezas e
anseios? Fale um pouco a respeito.

Ainda havia insegurangas, incertezas e
anseios? Fale um pouco a respeito.

Ainda havia insegurangas, incertezas e
anseios? Fale um pouco a respeito.

O que mudou na sua vida apés o
procedimento?

O que mudou na sua vida apés o
procedimento?

Quais mudancgas vocé percebeu na vida
do seu familiar ap6s o procedimento?

Valeu a pena a realizagdo do
procedimento?

Apéndice 1: Roteiro utilizado nas entrevistas

Quais mudancas vocé percebeu na vida
do seu familiar?

Valeu a pena a realizacdo do
procedimento?

O que mudou na vida da sua familia apés
0 procedimento?
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