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RESUMO

Essa pesquisa tem como objetivo apresentar as percepcdes dos pacientes com diagndstico de
Doenca Renal Cronica (DRC) sobre a doenca e o transplante renal, analisando as suas
implicacbes no seu cotidiano. Trata-se de uma pesquisa descritiva com abordagem qualitativa.
O cenario do estudo ocorreu no setor de hemodialise do Hospital Ophir Loyola (HOL)
localizado na Regido Metropolitana de Belém do Pard. Os participantes da pesquisa foram 11
pacientes renais cronicos em tratamento dialitico cadastrados na lista de espera pelo
transplante renal do referido hospital. A selecdo dos pacientes ocorreu atraves do método de
amostra por conveniéncia. Foram excluidos analfabetos, pessoas com dificuldades na
comunicagdo e psiquidtricos. A coleta de dados ocorreu no periodo de cinco meses no setor de
hemodidlise do hospital, utilizando-se a técnica de entrevista semi-estruturada. Dados
socioeconbmicos também foram disponibilizados pelos pacientes.  Como subsidio para
andlise dos dados coletados a técnica selecionada consistiu na Anlise Tematica. O presente
estudo foi aprovado pelo Comité de Etica do Instituto de Ciéncias da Salde da Universidade
Federal do Pard sob o Parecer n° 1.398.096/2016. A partir da analise das respostas dos
participantes surgiram quatro unidades temdticas: 1) Sentimentos diante do diagndstico de
DRC: sofrimento e aceitagdo; 2) O cotidiano de mudancas diante da doenca e tratamento; 3)
As duas faces do transplante renal e 4) A esperanca através da espiritualidade no
enfrentamento da doenca renal cronica. Durante a discussdo foi possivel compreender as
percepcdes do portador de DRC enquanto aguarda o transplante renal ao manifestarem
sentimentos de sofrimento e aceitagdo no diagnostico, o comprometimento significativo das
diversas formas de atividades cotidianas refletidas pela doenca e tratamento hemodialitico, a
expectativa de melhoria da qualidade de vida representada pelo desvinculo da maquina junto
ao restabelecimento das fungfes organicas objetivados pelo transplante e a demonstracdo de
esperanca manifesta através da espiritualidade para enfrentar a patologia durante a espera do
novo tratamento. Nesse contexto € imprescindivel o acompanhamento do enfermeiro na
assisténcia humanizada ao portador da DRC para atendé-lo em todos 0s aspectos que
demandam atencdo, sejam eles fisicos ou psicoldgicos. Por se tratar de uma doenca incuravel
em que ha instabilidade emocional, o paciente precisa ter suas ddvidas esclarecidas, suas
insegurangas amenizadas, ser constantemente incentivado a seguir o tratamento hemodialitico
e cabe ao enfermeiro junto a equipe multiprofissional tracar estratégias para que todas as
etapas da espera que se sucedem até o transplante sejam vivenciadas com maior qualidade.

Descritores: Enfermagem. Doenca Renal Cronica. Transplante Renal.



ABSTRACT

This research has as objective introduced the perceptions of patients with diagnosis of
Chronic Kidney Disease (CKD) about the disease and the renal transplantation, analyzing its
complications in daily lives. It is a descriptive research with qualitative approach. The study
setting occurred in the hemodialysis sector of the Ophir Loyola Hospital (HOL) located at the
Metropolitan Region of Belém Pard. The participants of the research were 11 chronic renal
patients on dialysis treatment registered on the waiting list for kidney transplantation of the
hospital. The selection of the patients occurred through convenience sample method. They
were excluded illiterate, people with communication difficulties and psychiatric. The data
collection occurred in the period of five moths in the hemodialysis sector of the hospital,
using a half-structured interview technique. Socioeconomic data were also available to
patients. As support for analysis of data collected the technique selected was Thematic
Analysis. The present study was approved by the Ethics and Research of the Institute of
Health Sciences Federal University of Pard Committee under Opinion n° 1.398.096/2016.
From the analysis of the answers of the participants four thematic units emerged: 1) Fellings
against the diagnosis of CKD: suffering and acceptance; 2) The change daily on the disease
and treatment; 3) The two faces os kidney transplantation and 4) The hope through spirituality
in coping with chronic kidney disease. During the discussion it was possible to understand the
perception of the CKD patient while waiting for kidney transplantation to express feelings of
suffering and acceptance in the diagnosis, the significant commitment of the various forms of
daily activities reflected by the disease and hemodialysis, the expectation of improving the
quality of life represented by output machine with the restoration of organic functions
objectified by transplant and demonstration of hope manifested through spirituality to
spirituality to cope with the disease while waiting for a new treatment. In this context it is
essential the monitoring by nurse in the humanized assistance to carrier of CKD to assist you
in all aspects that require attention are physical or psychological. Because it is an incurable
disease where there is emotional instability the patient needs to have their questions answered,
their insecurities ameliorated, they are constantly encouraged to follow the hemodialysis
treatment and it is for the nurse with the multidisciplinary team strategize for all stages of
expected to succeed until the transplant are experienced with higher quality.

Keywords: Nursing. Renal Chronic Disease. Renal Transplantation.
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1 CONSIDERACOES INICIAIS

Considerado grave problema de salde publica a Doenca Renal Cronica (DRC) vem
alterando, negativamente, a qualidade e expectativa de vida de individuos acometidos por ela
(CRESTANI FILHO; RODRIGUES, 2013). De acordo com Roméo Junior (2004) a DRC ¢
caracterizada através da lesdo, perda lenta, progressiva e irreversivel das fungdes renais.

Os rins s@o 0Orgdos responsaveis pela manutencdo da homeostase do corpo com a acao
de filtrar o sangue e eliminar os produtos restantes do metabolismo proteico, preservando
solutos especificos, proteinas (albumina) e componentes celulares (BASTOS; KIRSZTAJN,
2011). Bastos, Bregman e Kirsztajn (2010), ainda relatam que sua funcdo € avaliada
observando a taxa de filtracdo glomerular que na DRC apresenta-se diminuida com
associacdo a perda das funcBes regulatorias, excretorias e enddcrinas do 6rgdo alvo.

A incidéncia e prevaléncia nacional de DRC estdo elevando e permanece com
prognostico insatisfatdrio, ressaltando que o tratamento da doenca é altamente dispendioso. O
numero estipulado de pacientes em tratamento dialitico somado com transplante renal é
aproximadamente 120.000, com o custo de 1,4 bilhdes de reais (BASTOS; BREGMAN;
KIRSZTAIJN, 2010).

Segundo Stevens et al. (2010), estima-se que 10 % da populacdo adulta estadunidense,
apresenta a DRC, alcancando 38% a 44 % dos idosos. A terapia renal substitutiva no Brasil,
durante a Ultima década, cresceu de 42.000 pacientes em 2000 para mais de 92.091 em 2010,
traduzido na prevaléncia de 483 pacientes por milhdo da populacdo (CRESTANI FILHO;
RODRIGUES, 2013).

Os fatores relacionados com maior suscetibilidade para o desenvolvimento da DRC

S80:

Hipertensdo arterial sistémica (HAS) ndo controlada, proteinlria, uso de drogas
nefrotdxicas, obstrucdo do trato urinario, diabetes mellitus, refluxo urinario, dieta
com alto teor de proteinas, tabagismo, infeccdo urinaria, obesidade, dislipidemia,
anemia cronica, acidose metabolica, deficiéncia de vitamina D, hiperfosfatemia e

doenca de base ativa (CRESTANI FILHO; RODRIGUES, 2013, p. 100).

Bastos, Bregman e Kirsztajn (2010) apontam também como participantes do grupo de
risco: idosos, pacientes com doencas cardiovasculares e familiares de pacientes acometidos
por DRC.

Como alternativas para o tratamento da patologia em questdo sdo mencionadas a
dialise e o transplante renal. Sendo este Ultimo a alternativa que oferece melhor qualidade de
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vida aos pacientes, assim como possibilita a reducdo do risco de mortalidade (CUNHA et al.,
2007).

Os processos dialiticos consistem na hemodidlise e a didlise peritoneal. A hemodialise
é 0 processo de depuracdo artificial do sangue através de uma méquina onde 0s pacientes Sao
submetidos a trés sessdes semanais, em média, com duracdo de quatro horas a depender de
suas necessidades (CRAVO et al, 2011). Com a mesma finalidade a dialise peritoneal
consiste na “introducdo de um a trés litros de solu¢do salina contendo dextrose na cavidade
peritoneal”, onde as toxinas movem-se para a solucdo de didlise que serdo removidas por
drenagem (BRASIL, 2012).

O avanco tecnoldgico, relacionado a essas terapias renais substitutivas propicia maior
sobrevida aos pacientes. Entretanto, com o decorrer do tratamento, maiores sdo as chances de
desenvolver desgaste fisico e emocional provocado pela doenga resultando em expressivo
impacto sobre a qualidade de vida (ALVARES et al., 2013).

Este fato estd relacionado com as alteragcBes de aspectos basicos do dia-a-dia causadas

pela doenca, como destacam outros autores:

O significado da doenca, para a pessoa, envolve estar ciente dos efeitos
potencialmente causadores de limitagdes, como as atividades de cuidados pessoais e
outras formas da vida cotidiana, sejam em casa ou no trabalho (MATTOS;
MARUYAMA, 2010, p. 431).

Como parte da modificacdo cotidiana as praticas terapéuticas hemodialiticas, na
maioria das vezes, sdo caracterizadas por diversas horas semanais de sessbes do paciente
ligado a uma méaquina, sendo este processo associado ao desconforto fisico, mal-estar, dores e
mesmo intercorréncias de maior gravidade (KNIHS et al, 2013). “Aliado ao tempo gasto
neste processo ocorre também, as manifestacdes no corpo fisico, as funcbes psicoldgicas que
se alteram, as relagdes sociais e familiares que se estremecem” (MATTOS; MARUY AMA,
2010).

Alem disso, destaca-se como melhor opcdo terapéutica do ponto de vista médico,
social e econdbmico esta o transplante renal (KNIHS et al., 2013). Esta forma de tratamento,
ao compararem-se com as dificuldades sentidas pelos pacientes submetidos aos processos
dialiticos apresenta-se como melhor alternativa, porque reduzem as restricbes, a dor, melhora
a qualidade de vida e o estado de salude em geral. Podem ser realizados entre seres humanos
vivos ou provenientes de doadores cadaveres que tenham sido diagnosticados com morte
encefélica anteriormente (KOHLSDORF, 2012).
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O transplante renal é a modalidade mais efetuada no pais, com média de 4.240
transplantes realizados entre os anos de 2009 a 2011. Porém, mesmo com o volume desses
transplantes a espera por um rim ainda permanece longa (KNIHS et al., 2013).

Segundo a Associacio Brasileira de Transplantes de Orgdos e Tecidos (2010) o Brasil
apresenta um crescente aumento no tempo de espera pelo transplante renal pelo fato do pais
possuir uma das maiores listas para essa modalidade de tratamento. Na atualidade, €
insuficiente a oferta de oOrgdos para suprir a demanda de milhares de pacientes que estdo na
espera pelo transplante, o que resulta em um enorme desgaste emocional neles.

No estudo de Machado et al. (2012) é observado que no ambito internacional as
desigualdades de acesso ao transplante renal tém ocorrido para os diferentes niveis
socioecondmicos do pais. Variaveis socioculturais, socioeconémicas, clinicas (considerando
as comorbidades, tempo de tratamento dialitico, histocompatibilidade, tipagem sanguinea e
acesso aos cuidados da atencdo bésica de saude) e geograficas estdo provavelmente
relacionadas a essas disparidades de acesso.

Devido as condicdes supracitadas, quanto maior o tempo que o paciente é submetido a
didlise, maior é a possibilidade de agravar suas condicGes clinicas e consequentemente a
realizacdo do transplante pode tornar-se contraindicada. Outra importante condicdo que pode
aumentar o tempo na lista de espera é a compatibilidade do tipo sanguineo, requisito essencial
para a realizacdo do transplante renal (MACHADO et al., 2012).

O trajeto percorrido para ingressar na lista de espera pelo o transplante, assim como o
tempo de permanéncia nesta, revela sentimentos distintos na forma de pensar e de agir das
pessoas submetidas a esse processo (KNIHS et al., 2013). Uma das formas de pensar €
destacada por Knihs et al. (2013) como a inexisténcia do doador compativel, mas
simultaneamente o paciente demonstra intenso anseio pelo 6rgéo.

“A cronicidade da doenga, o medo de morrer e a mudanca da imagem corporal
desencadeiam uma serie de fatores estressantes no transcorrer dessa espera, 0 que pode
influenciar  significativamente o sucesso do tratamento que estd em andamento” (KNIHS et
al, 2013). Ndo somente o portador da DRC passa pelas mudancas de rotina, seus familiares
também necessitam ajustar suas atividades para ofertar assisténcia ao paciente (SILVA et al.,
2011).

Essa trajetoria de tratamento e expectativa, por tempo indeterminado, é marcada pela
perspectiva de liberdade e esperanca de que a qualqguer momento surja a noticia da

identificacio de um doador compativel e assim a realizacio do transplante. Nessas
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circunstancias 0 paciente prosseguiu idealizando uma nova realidade, por estar convivendo
com limitadas condi¢bes de satde e menor qualidade de vida (KNIHS et al., 2013).

Neste cenario, 0 conhecimento minucioso a respeito das percepcBes dos pacientes em
dialise aguardando o transplante renal torna-se de suma importancia, pois permite que o0
profissional compreenda melhor o universo do individuo e seus dilemas, para desenvolver de
forma satisfatoria a devida assisténcia.

Os sentimentos dos portadores da doenca no momento em que estdo presentes na fila
de espera pelo transplante renal sdo vivenciados de forma distinta envolvendo ansiedade,
angustia e medo. Este, principalmente por acompanharem a morte de outros pacientes em
terapia dialitica ou atraves das relagdes interpessoais (KNIHS et al., 2013). Nesse aspecto, 0
trabalho tem grande relevancia para enfermeiros, permitindo-os ampliar a visdo a respeito das
percepcbes do paciente quanto a espera pelo transplante renal e como potencializar seus
cuidados; para as comunidades académicas, pois acrescenta novos conhecimentos a literatura
a respeito do assunto e também para a equipe multiprofissional que atua em conjunto visando
0 restabelecimento do paciente.

Partindo da situacdo problema para o desenvolvimento da tematica, surgiu o seguinte
guestionamento: como as pessoas portadoras de insuficiéncia renal cronica percebem a
doenca e o transplante renal?

Para responder a esta questdo foi tracado como objetivo da pesquisa: compreender
como as pessoas portadoras de insuficiéncia renal cronica percebem a doenca e o transplante
renal e como objetivo especifico: analisar as implicacbes dessas percepcfes para O Seu
cotidiano.

Em virtude disto, a contribuico deste estudo para a enfermagem consistiu em
conhecer melhor o paciente renal cronico do ambito da espera por um transplante, de forma a
prestar uma melhor assisténcia no seu aspecto biopsicossocial. Nesse contexto, entende-se que
é essencial que o profissional enfermeiro, como membro de uma equipe de salde, perceba a
importancia de estar conhecendo 0s sentimentos, anseios e as angustias do paciente renal que
vivencia esse processo de espera por um Orgdo. Para a enfermagem, este sera um acervo
relevante no processo de construcdo de estratégias, uma vez que se conhecera 0 problema

retratado por quem o vivencia.
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2 REVISAO DE LITERATURA

Neste topico serdo abordados a fisiologia renal caracterizando o 6rgdo, os aspectos da
doenca renal cronica (conceito, estadiamento da doenca, epidemiologia, fatores relacionados,
diagndstico e possibilidades de tratamento) e, além disso, as representatividades do

diagnéstico de doenca cronica.

2.1 Fisiologia Renal

Os rins sdo 0Orgdos essenciais para o bom funcionamento fisiolégico do corpo humano
no atendimento das necessidades humanas basicas. Este é caracterizado pela existéncia em par
que se assemelham a forma de um grdo de feijdo, possuem coloragdo marrom-avermelhada no
qual estdo inseridos no espaco retroperitoneal, localizados um em cada lado da coluna
vertebral, de tal maneira que o0 seu eixo longitudinal perpasse paralelamente ao mdsculo maior
(RIELLA, 2010).

Habitualmente, o rim direito possui a diferenca de 1 cm menor e localiza-se
ligeiramente mais caudal no que se compara com o esquerdo. O ¢érgdo de uma pessoa na faixa
etaria adulta mede em torno de 11 a 13 cm de comprimento, 5 a 7,5 cm de largura e 2,5 a 3
cm de espessura, alem disso seu peso varia em média de 125 e 170 g no homem e 115 a 155 g
para o sexo feminino. Com o decorrer do tempo e o advento do envelhecimento, ocorre uma
diminuicdo do peso dos rins (RIELLA, 2010).

Como ressalta o estudo de Riella (2010), o rim € coberto em toda sua superficie por
uma membrana fibroelastica de espessura fina e brilhante, chamada de cépsula renal. A
capsula renal esta inserida aderindo a pelve e vasos sanguineos que fazem parte da regido do
hilo. Vale ressaltar que ao avaliar um rim sadio, consegue-se identificar facilmente essa
estrutura, contudo o rim doente ndo apresenta a mesma facilidade.

Segundo Riella (2010), as funcGes preservadas para a boa manutencdo do organismo
sdo essenciais. Dentro dos limites e composicdo fisico-quimica do corpo, os rins tém funcGes
de: manter constante 0 Volume Extracelular (VEC), concentracdo e manutencdo do equilibrio
eletrolitico, regulacdo do pH e da pressdao osmoética e, possivelmente, a pressdo arterial, bem
como desempenhar fungbes caracteristicas de uma glandula enddcrina, com a producdo
eritropoietina e a forma ativa da vitamina D.

Para a boa manutencdo da homeostase no corpo humano é necessario que 0s rins

estejam com suas fungbes fisiologicas preservadas. Em consequéncia de uma diminuicao
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progressiva da fungdo renal, os outros 6rgdos também sdo comprometidos. Pode-se avaliar a
funcdo renal através da Filtracdo Glomerular (FG) e evidencia-se sua diminuicdo na DRC
(BASTOS; BREGMAN; KIRSZTAIN, 2010).

2.2 Doenga Renal Cronica

Atualmente, a doenca renal cronica se tornou um grave problema de saude publica. O
aumento no nimero de casos de Faléncia Funcional Renal (FFR), bem como o progndstico
ruim, faz parte do cenario Brasileiro (BASTOS; BREGMAN; KIRSZTAJIN, 2010).

A DRC é entendida a partir de uma ou varias lesbes e perda progressiva e irreparavel
do funcionamento dos rins. O autor afirma que na fase terminal da insuficiéncia renal cronica,
0 0rgdo ja ndo tem capacidade de exercer a sua condicdo normal no bom funcionamento
fisiolégico do corpo (QUINTANA, WEISSHEIMER; HERMANN, 2011). O ritmo da perda
estabelecida pela doenca segue uma varidvel de acordo com alguns agravantes que podem ser
conhecidos ou ndo pelo paciente como a diabetes, hipertensdo arterial, nefropatia diabética,
entre outros. Dessa forma, quando é estabelecida a doenca renal cronica, faz-se necessario
uma terapéutica continua a fim de suprir as funcbes dos rins — didlise peritoneal ou
hemodialise — ou o transplante renal (CAMARGO et al., 2011).

O agravo da doenca se estabelece com as complicagdes advindas em consequéncia da
perda da funcdo renal, como por exemplo: anemia, acidose metabdlica, alteracdo do
metabolismo mineral e desnutricdo. Vale ressaltar que essas manifestacdes ndo dependem da
doenca de base paraa DRC (BASTOS; BREGMAN; KIRSZTAJN, 2010).

Uma caracteristica preocupante da patologia se da por no inicio ter uma forma
assintomatica e silenciosa. Em virtude disso, 0 paciente que possui a doenca pode ndo
perceber o adoecimento e apenas procurar auxilio médico quando a doenca renal ja estd em
um quadro avangado, quando o0s rins ja estdo muito prejudicados (QUINTANA,
WEISSHEIMER; HERMANN, 2011).

O estadiamento da doenca renal cronica, segundo Roméo Junior (2004), esta dividido
em seis estagios funcionais, estas estdo relacionadas ao grau de funcdo renal que o paciente se
encontra. Tais estagios séo:

1) Fase de funcdo renal normal sem lesdo renal: neste estagio estdo presentes as pessoas
pertencentes a grupos de risco para desencadear o adoecimento, fazem parte 0s

pacientes hipertensos, diabéticos, historico familiar com hipertensos, diabéticos e

portadores da doenca renal. Sendo estes que ainda ndo desenvolveram a lesdo nos rins.
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2) Fase de lesdo com funcdo renal normal: compreende as fases iniciais da lesdo renal
com presenca de filtracdo glomerular preservada (acima de 90 mi/min/1,73 m?).

3) Fase de insuficiéncia renal funcional ou leve: evidencia-se por se manifestar no inicio
da perda das fungbes do Orgdo. Neste momento, os indices de uréia e creatinina
plasméaticos permanecem normais, ndo possui uma sintomatologia importante
caracteristica de insuficiéncia renal e somente processos acurados de avaliacdo da sua
funcdo irdo detectar tais anomalias. Dessa forma, o ritmo de filtracdo glomerular varia
em torne de 60 e 89 m/min/1,73 n?.

4) Fase de insuficiéncia renal laboratorial ou moderada: o paciente nesta fase ainda se
mantem clinicamente bem e estivel, entretanto os sinais e sintomas advindos dos
niveis de uremia estdo presentes de maneira discreta. Geralmente, manifestam-se
apenas sinais e sintomas ligados a causa béasica (lupus, hipertensdo arterial, diabetes,
infeccbes urindrias, entre outros). Na maioria, possui niveis altos de uréia e creatinina
plasméticos. Ritmos de filtracdo entre 30 e 59 m/min/1,73 n?.

5) Fase de insuficiéncia renal cronica ou severa: nesta fase o paciente ja apresenta a
disfuncdo renal. Além disso, encontram-se sinais e sintomas de uremia. No qual
podem ser citados a anemia, hipertensdo, edema, fraqueza, mal-estar e sintomas
relacionados a digestdo, sendo estes 0s mais precoces e recorrentes. Filtracdo
glomerular em torno de 15 e 29 m/min/1,73 m?.

6) Fase terminal de insuficiéncia renal crénica: € caracterizada pela perda do controle do
meio interno exercido pelos rins. Nesse momento, o portador da doenca se encontra
com fortes sintomatologias. As alternativas para o tratamento se baseiam em métodos
de depuragdo artificial do sangue como a diélise peritoneal ou hemodialise e
transplante renal. A taxa do ritmo de filtracdo glomerular é inferior a 15 ml/min/1,73
ne.

Pode-se observar na tabela 1 o resumo dos estdgios segundo o estadiamento e

classificacdo da DRC através da taxa de filtracdo glomerular e o grau de IR.
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Tabela 1 - Estadiamento e Classificacdo da Doenca Renal Cronica

Estagio Filtracdo Glomerular Grau de Insuficiéncia Renal
(mlmin)
0 >90 Grupos de Risco para DCR
Auséncia de Lesdo Renal
1 >90 Lesdo Renal com Funcdo Renal Normal
2 60 — 89 IR Leve ou Funcional
3 30-59 IR Moderada ou Laboratorial
4 15-29 IR Severa ou Clinica
5 <15 IR Terminal ou Dialitica

IR = insuficiéncia renal; DRC=doenca renal cronica.
Fonte: Junior Romdo (2004)

O conhecimento dos indices da prevaléncia de casos da DRC nos seus estagios iniciais
é essencial para acbes que venham desenvolver uma efetiva prevencdo, particularmente no
que diz respeito a preocupante elevacdo no ndmero de pessoas com quadros de obesidade,
diabetes mellitus e hipertensdo arterial (RIELLA, 2010).

De acordo com as informacBes obtidas através do censo de dialise da Sociedade
Brasileira de Nefrologia no periodo de marco de 2008, o quantitativo estimado de portadores
de faléncia funcional renal (FFR) submetidos a tratamento dialitico se deu em 87.044, tendo a
estimativa dos que iniciaram a terapéutica esse ano de 26.177 pacientes ou 0 equivalente a
uma progressdo anual de 18,3%. Estima-se que o numero de prevaléncia e incidéncia da DRC
que faziam dialise foram de 468 e 141 usuarios por milhdo da populacdo, respectivamente. No
que se refere aos pacientes prevalentes, faziam parte dos que possuiam idade > 60 anos a taxa
de 36,3%, 0s que realizavam hemodidlise com 89,4% e 10,6% em didlise peritoneal, 42,6%
que compreendiam 37.573 estavam aguardando na fila de espera para o transplante renal e
25,7% eram portadores de diabetes mellitus (RIELLA, 2010).

Em consequéncia da DRC, o transplante renal como tratamento e alternativa para se
obter a qualidade de vida dos pacientes elevou com o passar dos anos. Segundo um estudo
referente a Terapia Renal Substitutiva (TRS) fundamentado em dados no ano de 2009 revelou
que haviam 77.589 pacientes em dialise no Brasil e que a prevaléncia e incidéncia de Doenca
Renal Cronica em Estadgio Terminal (DRET) correspondiam cerca de 405 e 144 por milhdo na
populacdo, respectivamente (BASTOS; KIRSZTAJIN, 2011).

Segundo Crestani, Filho e Rodrigues (2013), em 2010 o ndmero de casos de TRS
elevou para 92.091 pacientes, dessa forma, representando uma prevaléncia de 483 pessoas

com perda da fungdo renal por milhdo da populagcdo. Observou-se que essas taxas se diferem
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quanto as regides, sendo na regido Norte 0os menores numeros (265) e maiores na regido
Sudeste com 591. Além disso, como fator principal para o acometimento da DRC em TRS
estdo a nefroesclerose hipertensiva, seguida de Doenca Renal Diabética (DRC).

De acordo com Cunha et al. (2010), no contexto das doencas crdnicas com tratamento
de custo elevado para o Sistema Unico de Salde (SUS), pode-se elencar principalmente a
DRC. Esta encontra-se intimamente relacionada com pacientes portadores de hipertenséo
arterial e ao Diabetes mellitus.

Por contas das suas caracteristicas, € imprescindivel a identificacdo dos fatores que
podem desencadear a doenca. A identificacdo de grupos que fazem parte do risco de
acometimento da doenca, bem como o diagndstico no estagio inicial e imediato da doenca, a
direcdo precoce para um acompanhamento nefroldgico e a implementacdo de métodos e
técnicas que irdo retardar a progressividade da patologia, aliadas a andlise do estado de salde
e devido tratamento das suas complicacdes e comorbidades, se tornam fortes estratégias que
fomentam os principios estabelecidos para uma prevencdo efetiva e abrangente da doenca
renal (RIELLA, 2010).

Os fatores de risco para o desenvolvimento da doenca séo categorizados em quatro
grupos distintos: fatores de susceptibilidade, fatores desencadeantes, fatores de progressdo e
fatores de doenca avancada. Compreende-se inseridos dos fatores de susceptibilidade o
historico familiar, obesidade e idade, sendo estes aspectos questBes relevantes para o
surgimento de uma lesdo nos rins. Dentre os fatores desencadeadores tem-se: diabetes,
paciente hipertenso, infeccGes que acometem o trato urinario, doengas autoimunes e a
toxicidade de drogas, no qual tais fatores se relacionam para o desenvolvimento da leséo
(SANCHO; DAIN, 2008).

Além disso, os fatores de progressdo estdo relacionados as caracteristicas que
abrangem o declinio da funcdo dos rins com o nivel de proteiniria aumentado, quadros de
hipertensdo e diabetes descontrolados. Por fim, os fatores de doenca avancada que condizem o
encaminhamento tardio com consequente morbidade e morbimortalidade elevados, além
disso, direciona-se também ao acesso vascular temporario, albumina seérica em valores
diminuidos, quadro de anemia e dose suprimida de dialise (SANCHO; DAIN, 2008).

Como parte das manifestacbes clinicas da DRC entre seus principais sintomas
expostos por Terra et al. (2010) estdo a fraqueza, fadiga relacionada a anemia, prurido, edema,
pele escoridvel, anorexia, nduseas e vOmitos. No entanto os métodos utilizados para

diagnosticar a DRC consistem em:
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Avaliacdo da filtragdo glomerular: quando a filtracdo glomerular estd no valor
inferior a < 15 mU/min/ 1,73m? é o indicativo de sério comprometimento dos rins e
denomina-se faléncia da funcdo renal, ou seja, a partir desse momento torna-se indispensavel
iniciar a terapia substitutiva da funcdo renal, seja dialise ou o transplante (BASTOS;
BREGMAN; KIRSZTAIN, 2013).

A avaliacdo da filtracdo glomerular pode ser realizada tanto a partir da dosagem de
creatinina sérica quanto pela depuracdo desta pelos rins. Porém, resultados obtidos atraves da
depuracdo de creatinina em exame de urina de vinte e quatro horas podem ser interpretados
erroneamente devido a coleta inadequada feita pelo paciente (SESSO et al., 2008). Por isso o
método que proporciona maior seguranca para o diagnostico é a dosagem sérica de creatinina
considerando  caracteristicas como idade, sexo, raca e tamanho corporal (BASTOS;
BREGMAN; KIRSZTAJN, 2013).

Lesdo no parénquima renal: as alteragdes no parénquima renal sdo evidenciadas por
marcadores de lesdo ao invés de bidpsia renal. Os marcadores empregados sdo proteindria
(especificamente a albumindria), alteracGes de sedimentos urinarios (hematuria, leucocituria),
de componentes do sangue e da urina, bem como modificacbes nos exames de imagem
(NATIONAL KIDNEY FOUNDATION, 2002).

O estudo de Bastos, Bregman e Kirsztajn (2013) refere que a DRC ainda é um evento
subdiagnosticado e recebe tratamento inadequadamente, distanciando a possibilidade de
implementar a prevencdo em todos os niveis de aten¢do. Tal evento pode estar relacionado
com a falta de conhecimento a respeito da definicdo e nivel progressdo da patologia junto a

auséncia da realizacdo de testes simples como método diagnostico e avaliagdo da doenca.

2.2.1 Possibilidades de tratamento

A DRC torna incapaz a manutencdo da hemostasia corporal interna do ser humano e
como opc¢des de tratamento para esta patologia estdo os processos dialiticos (hemodialise e
dialise peritoneal), afim de exercerem a funcdo renal e ofertar melhor qualidade de vida ao
paciente, ou transplante renal (REIS; GUIRARDELLO; CAMPOS, 2008). Porém, é
importante ressaltar que para a escolha de uma alternativa, deve-se considerar as
caracteristicas individuais dos pacientes agregadas a aspectos demograficos e de comorbidade
(CUNHA et al., 2007).
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E importante destacar que os métodos supracitados aliviam os sintomas da patologia e
auxiiam na manutencdo da vida do paciente, porém nenhum deles € processo curativo
(FRAZAO; RAMOS; LIRA, 2011).

1) Hemodiélise

Outrora a hemodialise objetivava somente evitar a morte causada por hipervolemia ou
hiperpotasseimia. Na atualidade sua funcdo é mais abrangente, pois permite a reversdo de
sintomas urémicos, busca a reduzir as complicagdes, minimizar o risco de mortalidade,
intervém na melhoria da qualidade de vida e na reintegracdo social do paciente renal cronico
(FRAZAO; RAMOS; LIRA, 2011).

A hemodialise ¢ um tratamento em que a circulacdo é extracorpérea, penetra numa
membrana semipermedvel artificial, imersa em uma solucdo eletrolitica que permite
a filtragdo das toxinas do sangue por diferenca de concentracao e a perda de liquidos
por pressdo exercida no sistema. Entre as terapias substitutivas renais, a hemodialise
constitui-se em uma modalidade de alta complexidade, substituindo parcialmente a
funcéo renal (ABREU; SANTOS, 2013, p. 96).

Entre os tratamentos dialiticos a hemodialise é o mais utilizado atualmente
(KUSUMOTO et al.,, 2008). Sua prescricdo consiste em trés sessdes semanais, em média, por
um periodo de quatro horas de acordo com as necessidades de cada individuo (CRAVO et al.,
2011). O vinculo do paciente a maquina e a progressdo da patologia resultam em prejuizos
para saude em ambito fisico, mental, funcional, bem-estar geral, interacdo social e satisfacdo
propria, como afirmam em seu estudo Kusumoto et al. (2008).

Além das complicacbes enfrentadas pelos pacientes deve-se ressaltar que a
periodicidade das sessbes de hemodidlise podem impossibilitar a realizacdo de passeios e
viagens prolongadas, tais causas reduzem as atividades fisicas e sociais desses individuos
(TERRA etal., 2010).

As modificacdes bruscas nos habitos de vida do paciente renal cronico perpassam pela
convivéncia de limitagdes, do tratamento doloroso que € a hemodidlise e com dilemas a
respeito de sua existéncia. No entanto a possibilidade de submeter-se ao transplante renal traz
a essa convivencia a esperanca de melhorar sua qualidade de vida, sem precisar ser
dependente da maquina (TERRA etal., 2010).
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2) Diélise Peritoneal

Abreu et al. (2008) relatam em sua pesquisa que a didlise peritoneal, reconhecida no
Brasil como terapia renal substitutiva desde 1983, é uma alternativa de tratamento com
possibilidade de ser realizada em domicilio. Essa terapia pode ser indicada para todos
pacientes com DRC, a ndo ser aqueles com algum comprometimento da cavidade peritoneal.
E considerada como melhor opcdo para individuos que residem a grandes distancias dos
centros de dialises, aqueles que ndo tém acesso vascular ou que possuem condicdes de risco
para hemodialise.

O numero de pacientes em programa de didlise peritoneal, no Brasil, é estimado em
apenas 9,2%, de acordo com Sesso et al. (2014). A escolha pela dialise peritoneal como
terapia inicial para substituicdo da funcdo renal ocorre pela preservacdo dos vasos para
receber o futuro acesso, por apresentar resultados melhores que a hemodialise ao iniciar o
programa, por apresentar menor modificacdo dos habitos de vida e resguardar a funcdo renal
(ABENSUR, 2014).

As modalidades de dialise podem ocorrer por diferentes maneiras. S&o elas:

Dialise Peritoneal Ambulatorial Continua (CAPD): utiliza o peritbnio, uma
membrana de caracteristica semipermeavel, para depurar as diferentes toxinas urémicas do
organismo. Solutos acumulados no sangue, como ureia, creatinina, potassio, agua e fosfato,
sdo removidos através desse processo que consiste na infusdo e drenagem da solucdo de
didlise no abddmen, onde ocorrera quatro trocas, variando de trés a cinco diariamente,
conforme as necessidades do paciente. A drenagem do que foi dialisado e a nova solugcédo
infundida sdo manualmente realizadas através da forca da gravidade na movimentacdo para
dentro e para fora do abdémen (RIELLA, 2010; BRASIL, 2012).

Dialise Peritoneal Continua Assistida por Ciclador (CCPD): é um método que
proporciona ao paciente melhor qualidade de vida e maior liberdade para exercer suas
atividades cotidianas, pois € no decorrer do dia que a solucdo de diélise encontra-se na
cavidade peritoneal. Entretanto, o individuo ndo estd conectado ao ciclador automatico,
consequentemente ndo realizando a troca da solugdo. Somente no horario para dormir é que
ocorrem as infusbes e drenagens através da maquina, de quatro a cinco vezes ou mais,
conforme desejado, no turno da noite (RIELLA, 2010; BRASIL, 2012).

Dialise Peritoneal Intermitente (DPI): estd difere-se do tratamento anterior devido o
paciente ndo permanecer com a solucdo de dialise na cavidade abdominal. A dose ofertada é

em menor quantidade, pois é geralmente utilizada por pacientes que apresentam boa funcéo
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renal residual. Simultaneamente evitam possivel aumento da pressdo intra-abdominal durante

o dia, em pacientes com o quadro de hérnias abdominais ou hidrocele (RIELLA, 2010).

3) Transplante Renal

O estudo descritivo de Luvisotto, Carvalho e Galdeano (2007) apresenta a introducéo
e ewvolucdo da pratica de transplante renal, desde 1933, na Ucrania, como primeira tentativa
que falhou, até 1980 onde a ciclosporina foi adicionada ao tratamento trazendo consigo nova
perspectiva para o transplante de Orgdos. O avango permitido pela ciclosporina resultou em
taxas de sobrevida de um ano em mais de 90% e do enxerto de 80% (GARCIA; HARDEN;
CHAPMAN, 2012).

Com o manejo de drogas imunossupressivas combinadas junto a preservacdo de
orgdos e a quimioprofilaxia de infeccGes oportunistas os resultados clinicos melhoraram
demasiadamente (GARCIA; HARDEN; CHAPMAN, 2012). Luvisotto, Carvalho e Galdeano
(2007) também discorrem que outros farmacos foram disponibilizados possibilitando a
diminuicdo de rejeicdo do Orgdo e aumento da vida média do enxerto transplantado.

Alguns critérios para a realizacdo do transplante sd0 necessarios para 0O SUCESSO ho
tratamento. Esses critérios englobam avaliagdes médicas, cirdrgica, psicossocial do paciente,
exames e constatacdo de compatibilidade com o possivel doador, observando os antigenos
leucocitarios humanos. Inseridas nas contra-indicacdes estdo: infeccdo ativa, prognostico de
sobrevida baixo, desajustes psiquiatricos graves, psicose descontrolada, patologia
coronariana, hepatite ou Ulcera péptica ativa, doenca cérebro vascular e ndo adesdo ao
tratamento do paciente (CUNHA et al., 2007).

Cunha et al. (2007) também relatam que ndo hd contra-indicacdes para realizar o
transplante pacientes ja transplantados, com idade avancada ou com alguma doenca renal de
base.

O processo cirdrgico do transplante renal consiste em:

Na cirurgia do receptor, o rim doado é colocado na fossa iliaca do lado oposto ao
que o rim foi retirado, na veia iliaca externa é usada para anastomose com a veia
renal, assim como a artéria renal é anastomosada com a artéria iliaca interna ou
externa. O ureter do doador é anastomosado a bexiga do receptor (LUVISOTTO;
CARVALHO; GALDEANO, 2007, p. 118).

Quanto a classificacdo dos transplantes renais, relacdo doador/receptor, podem ser de

trés tipos: Doador vivo parente — em que ha relagdo genética entre doador/receptor, quando
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ocorre entre pais, filhos e irmdos; Doador vivo ndo parente — sem correlagdo genética; e por
fim o Doador falecido de onde o 6rgdo proveniente € de um doador com morte encefélica
devido a traumatismo ou acidente vascular encefalico. Na percep¢do ética € o doador ideal
para todas as modalidades de transplantes (RIELLA, 2010).

De acordo com Riella (2010) programas de captacdo de dérgdos, como a Associacdo
Brasileira de Transplantes de Orgdos (ABTO) vinculada aos governos estaduais, ocasionaram
um crescimento consideravel no nimero de transplantes provenientes de doadores cadaveres,
onde de 3.780 transplantes renais, 2.033 vieram de doadores falecidos no ano de 2008.

Entretanto, a pratica da politica de doacdo e transplante de 6rgdos e tecidos nédo
acontece facilmente, envolve uma série de processos como a deteccdo, avaliagdo e
manutencdo do potencial doador, diagnostico de morte encefalica, consentimento familiar ou
ndo, morte encefdlica registrada, remocdo e distribuicdo destes e acompanhamento de
resultados (CICOLO; ROZA; SCHIRMER, 2010). Dados publicados pela ABTO (2015)
apontam que a recusa familiar e a dificuldade na realizacdo dos testes de morte encefélica

persistem com obstaculos para a realizacdo desse tratamento.

2.3 Representatividades do diagndstico de doenca crbnica

Ao longo da vida, o ser humano passa por diversos acontecimentos. Alguns trazem
consigo boas experiéncias e sentimentos de felicidade, entretanto certos eventos podem
desencadear uma série de sofrimentos momentdneos ou em longo prazo. Quintana,
Weissheimer e Hermann (2011) consideram que a noticia de uma doenga cronica é entendida
pelos pacientes como uma proximidade da morte e consequentemente varios confiitos
psiquicos.

As doengas crbnicas sdo conceituadas como um processo continuo, que resulta na
fragilidade do sujeito e mudancas na vida habitual, bem como a certeza de ndo haver cura.
Dessa forma, faz-se necessario conviver com um progndstico inevitavel e por muitas vezes
mudancas drasticas de vida. Nessa perspectiva, a patologia produz uma desarmonia no corpo
fisico e emocional, além da sua subjetividade e funcionamento como todo do organismo
(CAMARGO et al., 2011).

Dessa forma, a condigdo cronica pode ser entendida como um advento permanente,
ocasionadas por doencas caracterizadas por faléncias e disfuncdes (TADDEO et al.,, 2012).

Como exemplo a DRC, abordada na presente pesquisa, € observada com alteracbes no



27

cotidiano, na vida social, alteracdo da imagem corporal, necessidade de adaptacdo a nova
condicdo em que a doenca estabelece.

A partir de entdo, a busca pela melhor qualidade de vida pode se revelar com a
possibilidade em um transplante de &rgdos. Este € visto como uma saida e um passo a se
distanciar da letalidade da doenca que ndo tem expectativa de cura (QUINTANA;
WEISSHEIMER; HERMANN, 2011). Contudo, o caminho em que 0 paciente percorre pode
ser repleto de restricbes e sentimentos como tristeza, ansiedade, medo, e em contrapartida,
sentimentos de esperanca e fé.

Em virtude dos sentimentos negativos resultantes do processo de adoecimento, varias
formas de enfrentamento estdo presentes. Dentre elas, a espiritualidade, a f& e a cultura se
tornam um importante apoio tanto para o paciente quanto a familia envolvida. Para MATTOS
e MARUYAMA (2010), essas representacdes servem de referencia para a forma de
compreender, pensar e agir diante do progndstico. Nesse sentido, cada individuo na sua
singularidade, interpreta e atribui representatividades com bases também nas experiéncias de

vida, 0 que demonstra ser um evento particular com sua propria forma de enfrenta-lo.

2.4 Cuidados de enfermagem a pessoa com DRC

Por ser uma doenca com diversos efeitos na vida do individuo, como: sérias
implicacdes fisicas, psicologicas, socioecondmicas e alteracOes cotidianas refletidas como um
problema social, a pessoa atravessa um longo processo de adaptacdo da nova condicdo de vida
e precisa identificar meios para conviver com a DRC e as limitacbes que a mesma provoca
(MASCARENHAS et al., 2011).

Para auxilia-los e visando desenvolver o cuidado direcionado e organizado o
enfermeiro aplica a Sistematizagdo da Assisténcia de Enfermagem (SAE), ferramenta que
facilitara a prestacdo da assisténcia a pessoa como ser Unico, com suas peculiaridades e tem
como principal foco o ser humano em dimensdo global. Em sua aplicacdo faz-se necessario
compreender que nenhuma acdo instrumental pode estar desvinculada dos ambitos
humanisticos e suas necessidades espirituais que fazem parte da esséncia do ser (SILVA;
SANTOS, 2009).

Neste contexto o cuidado de enfermagem deve ser direcionado para a avaliagdo do
estado hidrico do sujeito, identificando as potenciais fontes de desequilibrio no organismo,
implementar um programa nutricional e promover sentimentos positivos enquanto incentiva a
pessoa ao autocuidado e a maior independéncia (BRUNNER; SUDDARTH, 2014).
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No plano de cuidados da enfermagem seus diagndsticos mais comuns consistem em:
risco de baixa autoestima situacional relacionado com a dependéncia, alteracbes de papéis,
mudanca na imagem corporal e alteracdo da funcdo sexual; nutricdo alterada: inferior as
necessidades corporais relacionada com a anorexia, as nduseas, 0s VOmitos, as restricdes
nutricionais, e a alteracdo das mucosas orais; excesso de volume de liquidos relacionado com
0 débito urinario diminuido, os excessos da dieta e a retencdo de sddio e agua; déficit de
conhecimento relacionado com a condicdo e o tratamento e intolerancia a atividade
relacionada a fadiga, anemia, retencdo de produtos de degradacdo e procedimento de dialise
(BRUNNER; SUDDARTH, 2014).

Todo esse processo de adoecimento € envolvido por modificacGes profundas tanto na
esfera fisica como psiquica. Este momento dificil deve ser minimizado ao maximo através dos
cuidados do enfermeiro que se faz essencial durante todo o percurso da doenca. Sendo este,
responsavel pela avaliacdo e procedimentos que devem estar fundamentados cientificamente
com a finalidade de proporcionar seguranca, conforto, qualidade no tratamento, compreender
as modificacbes do seu estado de vida e encoraja-lo nessa caminhada (SANTANA,;
FONTENELLE; MAGALHAES, 2013).

A equipe de enfermagem deve ser capaz de exercer o cuidado com qualidade em todos
0s seus aspectos, o0 enfermeiro deve se sensibilizar a necessidade do seu prdprio crescimento e
desenvolvimento a fim de ajudar o outro a enfrentar a doenca. Faz-se necessario ao
profissional estar aberto, atento e preocupado em perceber, sentir e ouvir 0 paciente e seus
familiares que também fazem parte desse processo e sofrem juntamente com o adoecido,
integrando-os  aos cuidados e apoio (SANTANA; FONTENELLE; MAGALHAES, 2013).

Em virtude disso, o enfermeiro deve estar disposto a trabalhar conjuntamente com a
equipe multiprofissional objetivando sempre minimizar os indicadores de complicacoes,

assim, aumentando a qualidade e expectativa de vida dos pacientes.
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3 TRAJETORIA METODOLOGICA

3.1 Tipo de Estudo

Trata-se de uma pesquisa descritiva com abordagem qualitativa. Segundo Oliveira
(2011), as pesquisas descritivas tém o intuito de descrever com detalhe as caracteristicas da
populacdo ou fenbmeno a ser estudado. Esse método abrange ndo apenas as caracteristicas
individuais, coletivas ou de uma determinada situacdo, mas também revela a relacdo entre as
variaveis.

A pesquisa qualitativa, por um lado, tem por objetivo envolver atividades e/ou
investigacbes acerca do que se pode ser chamado de especificos. A utilizacdo dessa
metodologia descritiva qualitativa € imprescindivel quando se procura captar a esséncia do
fenbmeno, buscando elucidar sua origem, as relacbes e mudancgas inseridas em seu contexto e
tentativa de compreender as consequéncias (OLIVEIRA, 2011).

A tilizacdo dessa abordagem propicia o aprofundamento e elucidacdo acerca do
sujeito ou objeto estudado através da valorizacdo do contato direto com a situacdo a ser
estudada, com a possibilidade de alcancar aléem do que era comum, a compreensdo da
singularidade e os significados mdiltiplos (OLIVEIRA, 2011).

Em virtude disso, a pesquisa qualitativa, segundo Oliveira (2011), tem relacdo com a
coleta de dados descritivos a partir da relacdo interpessoal direta do pesquisador com o meio
em que estd inserido e a situacdo a ser estudada, destacando mais 0 processo do que O

produto, pois se destina a evidenciar a perspectiva dos participantes.

3.2 Cenério da Pesquisa

Por manter um importante servico de transplante renal no Estado do Para, o presente
estudo foi realizado no Hospital Ophir Loyola que atende mensalmente 160 pessoas, entre
cirurgias e tratamento pré e pos-operatdrio. Embora sejam realizados transplantes intervivos,
0 maior nimero € realizado com 6rgdos de doadores falecidos, recebidos de outros hospitais.

Esta instituicdo iniciou a sua historia no dia 06 de outubro de 1912 com a criagdo do
Instituto de Protecdo e Assisténcia & Infancia do Para. Atualmente, além da oncologia, o
hospital ainda atende outras 17 especialidades médicas, entre elas: neurocirurgia, transplantes
de cornea e rins. Em 2013 foram 1.052.546 atendimentos, entre consultas ambulatoriais,

cirurgias, aplicacGes de radioterapia, sessbes de quimioterapia, exames de anatomo-patologia
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e consultas de urgéncia e emergéncia. Além disso, o referido hospital executa um trabalho de
ensino, pesquisa e extensdo como forma de qualificar profissionais e estabelecer apoio e
incentivo a pesquisa e producgdo cientifica local.

O hospital tem por missdo prestar assisténcia a salude oferecendo exceléncia de
qualidade em oncologia, doencas cronicas degenerativas e transplantes na prestacdo de
servicos de média e alta complexidade, ensino, pesquisa e extensdo de forma humanizada e
articulada com as politicas publicas e em parceria com a sociedade civil.

O centro de dialise do local possui trés salas destinadas as sessdes de hemodialise,
divididas em: sala branca, sala amarela e sala vermelha. A primeira é voltada para pessoas
com sorologia negativa, a segunda para pessoas portadoras do virus da Hepatite B, por fim a
terceira abrange pacientes portadores de Hepatite C e HIV.

As sessbes ocorrem simultaneamente nesses espagos, de segunda-feira a sdbado, em
turnos e horéarios distintos. Um determinado numero de pacientes é alocado para realizar o
tratamento nas segundas, quartas e sextas, enquanto outros seguem as sessdes nas tercas,
quintas e sabados, totalizando trés dias de tratamento hemodialitico para cada um deles. Os
turnos estdo distribuidos em manhd (06:00 as 10:30 h), tarde (11:00 as 14:30 h) e noite (16:00
as 20:30).

3.3 Participantes da pesquisa

Participaram da pesquisa 11 pessoas com doenca renal cronica em tratamento dialitico
cadastradas na lista de transplante renal. Das 83 pessoas em tratamento de hemodialise,
somente 11 estdo inscritas na lista de espera pelo transplante renal, uma vez que o local da
pesquisa, além de prestar assisténcia nessa modalidade de tratamento, também € a principal
referéncia em assisténcia oncoldgica da regido. Dessa forma, as pessoas com insuficiéncia
renal cronica que sdo também portadoras de cancer, ndo tém possibilidade de submeterem-se
ao transplante como terapia substitutiva. E nesse contexto de impossibilidade, existem os
portadores do virus da Hepatite B e C em que o quadro clinico dificulta sua candidatura ao
transplante, assim como as pessoas com idade avangada.

Pelo exposto, a pesquisa trabalhou com a amostra qualitativa de 11 pessoas dentro dos
critérios de inclusdo, a saber: estar em tratamento dialitico e cadastrado na fila do transplante

renal e ter idade superior a 18 anos.
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3.4 Instrumento da Coleta de Dados

A coleta de dados ocorreu no periodo de cinco meses no setor de hemodialise do
Hospital Ophir Loyola por meio de entrevista semi-estruturada com um roteiro contendo
dados socioculturais como: idade, sexo, naturalidade, procedéncia, estado civil, nimero de
filhos, escolaridade, situacdo empregaticia, renda mensal e religido. Além disso, a segunda
parte do roteiro da entrevista constando quatro perguntas: 1) Descreva sua reacdo diante do
diagnostico de doenca renal crbnica e da necessidade de se submeter a didlise?; 2) O que
mudou em sua rotina com o adoecimento e com as sessoes de didlise?; 3) O que vocé entende
pelo transplante renal e 0 que isso representa para vocé?; 4) Como se sente enquanto aguarda
o transplante renal?. Tais informacdes estdo contidas no apéndice B.

Segundo Cervo e Bervian (2002), a entrevista € uma das principais ferramentas para a
obtencdo de dados e informacfes referentes a pesquisa e pode ser definida como um dialogo
direto e frente a frente pelo pesquisador e sujeito. Este modelo de coleta se adequa ao objeto
do estudo no que se refere a colher informacdes sobre determinados assuntos e acerca do
entendimento de cada individuo, bem como as razbes que levaram para cada resposta
(OLIVEIRA, 2011).

Além disso, segundo Oliveira (2011), essa metodologia retoma mais algumas
vantagens como maior abrangéncia dos dados, eficiéncia na coleta de informacdes,
classificacdo e quantificacdo. Além disso, € marcada por oferecer ao pesquisador a
flexibilidade em observar sentimentos expressos por comunicacdo ndo verbal como alegria,
ansiedade, tristeza e/ou frustacGes.

A entrevista € modelo de coleta se adequa ao objeto do estudo no que se refere a
colher informagdes sobre determinados assuntos e acerca do entendimento de cada individuo,
bem como as razbes que levaram para cada resposta (OLIVEIRA, 2011).

Dessa forma, as entrevistas foram realizadas conforme disponibilidade dos
participantes em ambiente reservado, gravadas em MP3 e transcritas na integra para melhor

compreensdo e exatiddo das informacdes colhidas.
3.5 Analise das informacdes coletadas
Como subsidio para a analise dos dados coletados utilizou-se a andlise tematica,

método que objetiva identificar, analisar e relatar padrdes ou temas permitindo a organizagdo

e descricdo detalhada do conjunto de dados, de forma a possibilitar a interpretacdo de diversos
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aspectos do tema da pesquisa (BRAUN; CLARKE, 2006). De acordo com as autoras um tema
é proveniente da captacdo de elementos importantes acerca dos dados da pesquisa e representa
certo nivel de padronizagdo das respostas.

Para Braun e Clarke (2006), este método consiste em uma ferramenta flexivel e
justamente por ndo se tratar de um processo linear, mas recursivo onde a mobilidade é para
frente e para trds, pode-se abstrair uma potencial riqueza de detalhes durante a pesquisa. Seis
etapas compdem a estrutura da analise:

1) Familiarizagdo com os dados: os quais podem ser transcritos, Se houver

necessidade, leitura e releitura dos mesmos e anotacdo das primeiras ideias;

2) Geracdo de cddigos iniciais: codificacdo caracteristica e sistematizada dos dados

relevantes;

3) Busca por temas: agrupamento de cddigos para obtencdo de potenciais temas;

4) Revisdo sucessiva dos temas: verifica-se a relacdo dos temas com o conjunto de

dados, obtendo-se um “mapa” tematico da analise;

5) Definicdo tematica: através da analise em curso para aprimorar as especificidades

de cada tema atribuindo-lhes definicbes e nomes claros;

6) Producdo do relatorio: por meio de interpretacdo explicativa.

Nesse ambito, realizada a coleta de dados com os portadores da DRC iniciou-se a
transcricdo das entrevistas, seguidas de maior proximidade com os relatos, sua codificagdo
partindo de uma andlise inicial quando palavras ou frases dos discursos evidenciaram
percepcBes ora semelhantes, ora distintas dos pacientes em dialise enquanto aguardam o
transplante. A partir dessa compreensdo foram elaboradas quatro potenciais unidades
tematicas, posteriormente reanalisadas para certificar sua adequacdo ao contexto empregado
em que foram submetidas a algumas alteracOes e estabelecidos os quatro temas definitivos.
Assim, os resultados e discussdo seguiram a ordem: caracterizacdo dos sujeitos, do cenario da
pesquisa de acordo com o tema e analise das percepcgdes sobre o transplante renal.

A andlise dos dados originou 0s seguintes temas: Sentimentos diante do diagnostico
de DRC: sofrimento e aceitacédo; O cotidiano de mudancas diante da doenca e tratamento;
As duas faces do transplante renal e A esperanca por meio da fé no enfrentamento da

doenca renal cronica.
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3.6 Aspectos Eticos

O projeto de pesquisa passou pelo do Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade
federal do Para e Comité de FEtica e Pesquisa do Hospital Ophir Loyola. Para o
desenvolvimento da mesma, todos os participantes assinaram o termo de Consentimento Livre
e Esclarecido — TCLE (apéndice A), assim como o anonimato dos participantes da pesquisa,
respeitando a resolucdo 466/12. O numero do parecer consubstanciado do Hospital Ophir
Loyola — HOL: 1.442.348/2016 e ndmero do parecer consubstanciado do Instituto de Ciéncias
da Saude — ICS — da Universidade Federal do Paré: 1.398.096/2016.

3.7 Riscos e Beneficios

De acordo com a Resolugdo N° 466, de 12 de dezembro de 2012, estabelecida pelo
Plenario do Conselho Nacional de Saude, a presente pesquisa atende aos requisitos de
beneficios que envolvem ‘“proveito direto ou indireto, imediato ou posterior, auferido pelo
participante e/ou sua comunidade em decorréncia de sua participacdo na pesquisa” quando
permite a0 paciente renal cronico expor sua percepgdo durante o tratamento dialitico
aguardando o transplante renal. Os sentimentos transmitidos por eles geram a possibilidade de
compreendé-los melhor, respeitando e compreendendo suas limitagdes sem oferecer risco de
danos fisico, psiquico, moral, intelectual, social ou cultural, como é definido pela Resolucéo.
Entretanto a pesquisa apresentou o risco minimo de quebra de anonimato, porém as autoras
cuidaram para que as informacGes colhidas permanecam em sigilo e foram garantidos os
direitos dos participantes em desistir a qualquer momento sendo todo material apagado ou
devolvido.
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4 CONTEXTUALIZACAO DO PERFIL SOCIOECONOMICO DOS SUJEITOS DO
ESTUDO

Para melhor compreenséo do universo das percepcOes dos sujeitos da pesquisa, optou-
se por tracar o perfil sociocultural dos pacientes da amostra considerando a individualidade e
realidade de cada um, haja vista que o processo de saude e doenca, “compreende que o corpo
humano ndo € um produto genérico isolado, pois existe em relacdo aos outros seres em um
dado contexto social, cultural e politico” (BRASIL, 2012, p. 10). Partindo desse pressuposto
caracterizou-se 0s participantes de acordo com: idade, sexo, naturalidade, estado civil, nimero
de filhos, escolaridade, situacdo empregaticia, renda mensal e religido.

Da totalidade das 11 pessoas que participaram da pesquisa, as mulheres compdem uma
maior porcentagem (63,6%), um total de 7 mulheres e quatro homens, totalizando (36,4%).

Os maiores indices de DRC em relacdo a idade contemplaram a faixa etaria adulta e
produtiva de vida. Trés pacientes apresentaram idade entre dezoito e trinta anos (27,3%),
cinco pacientes entre trinta e um a quarenta anos (45,4%) e trés dos entrevistados com idade
entre quarenta e um a sessenta e cinco anos (27,3%).

No que tange a naturalidade dos depoentes, houve uma variacdo pequena dos
pacientes residentes na capital para os advindos dos interiores do estado. Destes, cinco
(45,5%) afirmaram naturalidade no interior e quatro (36,4%) da capital. Apenas dois pacientes
(18,1%) referiram naturalidade em outro estado. Este item apresentou importancia no que se
refere aos anseios de deixar o lar para realizacdo da hemodialise.

A respeito do estado o predominio esteve nos declarados solteiros (45,5%), 0s
entrevistados casados e com unido estavel obtiveram o percentil de 18,1% e 27,3%
respectivamente, e apenas um (9,1%) depoente relatou ser divorciado.

Quanto ao numero de filhos constatou-se que entre os 11 (100%) entrevistados, 5
(45,5%) ndo possuem filhos, 4 (36,4%) relataram ter entre um a trés fihos e 2 (18,1%)
alegam ter mais de trés.

Com relacdo a escolaridade 2 (18,2%) reportam ter o Ensino Fundamental Incompleto,
2 (18,2%) o Ensino Fundamental Completo, predominando o Ensino Médio Incompleto
exposto por 3 (36,4%) pacientes, junto ao Ensino Médio Completo com 4 (27,2%). O estudo
de Zambonato, Thomé e Gongalves (2008) aponta que a maior incidéncia de pacientes em
hemodialise sdo aquelas pertencentes ao grupo de menor escolaridade. Tal fato pode estar
atrelado a0 menor conhecimento das questdes de cuidados com a salde. Entretanto, o nivel de

escolaridade ndo dificultou a adesdo dos pacientes ao tratamento de didlise nesta pesquisa.
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A respeito da situacdo empregaticia observou-se que a maioria, representada por 7
(63,6%) participantes, esta desempregada. Isto ocorre, principalmente, por terem uma nova
condicdo de salde que os limita na realizacdo das atividades cotidianas, dentre elas o trabalho.
A realidade em questdo agrega forte influéncia nas percepcbes dos sujeitos da amostra que
exprimem suas lamentacfes por ndo serem tdo ativos quanto em outro momento.

No que se refere a renda mensal os depoentes da pesquisa, predominantemente 9
(81,8%) alegaram depender somente de um saldrio minimo para suprir tanto suas
necessidades quanto da familia, e essa renda é proveniente do beneficio. Zambonato, Thomé e
Gongalves (2008) destacam a relacdo inversamente proporcional entre a incidéncia de DRC
com o baixo nivel socioecondmico, que demonstra ser um importante fator de risco para o
desenvolvimento de doencas cronicas.

Quanto a religiosidade houve predominancia de religibes voltadas para o Cristianismo
sendo que 5 (45,4%) dos pacientes declararam-se Catolicos e 5 (45,4%) Protestantes; somente
1 (9,2%) ndo relatou ser pertencente a nenhum grupo religioso. No entanto, a espiritualidade
obteve maior voz nos relatos dos sujeitos da amostra do que a religiosidade em si,
percebendo-se o destaque na abordagem sobre a fé e esperanga em Deus como sustento,
enquanto aguardam pelo transplante renal.

Os pacientes do estudo eram na sua maioria do sexo feminino, com idade entre 31 a 40
anos, provenientes do interior do estado e solteiros. Além disso, a maior parte dos
entrevistados relatou ndo ter filhos e possuir ensino médio completo. No que se refere a
situacdo empregaticia, 0 desemprego foi resposta para a maior parcela dos pacientes. Quanto a
renda a maioria afirmou receber um salario minimo e quanto a religido prevaleceu a religido
protestante e catdlica. Conhecer o universo pesquisado favorece entender o contexto a qual

estdo envolvidos.
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5 PERCEPCOES DO PACIENTE RENAL CRONICO EM DIALISE AGUARDANDO
O TRANSPLANTE RENAL

A partir da analise das respostas dos participantes da pesquisa observou-se
compreensdes comuns sobre as etapas vivenciadas durante a espera pelo transplante, que
possibilitou melhor abstracdo dos elementos de suas percepcdes. Atraves desse entendimento
surgiram quatro unidades tematicas que correspondem a: Sentimentos diante do diagnostico
de DRC: sofrimento e aceitacédo; O cotidiano de mudancas diante da doenca e tratamento;
As duas faces do transplante renal; e A esperanca por meio da fé no enfrentamento da

doenca renal cronica.

5.1 Sentimentos diante do diagndstico de DRC: sofrimento e aceitacéo

A pesquisa de Campos et al. (2015) “a descoberta do diagnéstico foi extremamente
peculiar, e acompanhada de representacbes ancoradas na relacdo de prejuizo, manifestas
consensualmente nos participantes, devido a seu processo de adoecimento insidioso”. Neste
estudo dois sentimentos foram manifestos pelos depoentes ao receberem a noticia sobre a
doenca: sofrimento e aceitagéo.

Quando questionados sobre a reacdo diante do diagnostico de DRC e da necessidade
de se submeter a dialise, o sofrimento era predominantemente mencionado pelos sujeitos da
amostra. Entre 0s onze participantes, um nudmero significativo de pessoas relatou sensacdes
voltadas ao padecimento, como: angustia, choro, desespero, raiva, 6dio e ansiedade. Tal
resultado é compativel com a afirmativa de Ribeiro et al. (2013) ao dizerem que a experiéncia
de receber esse diagndstico consiste em um dos momentos mais complicados para o0s

pacientes. Os seguintes discursos evidenciam os referidos sentimentos:

E3. “Desespero, né? Um momento de desespero e de... ndo queria
aceitar (...)".

E5. “(..) Sabe quando parece que o mundo desaba na cabega da
gente? Eu chorei, chorei, chorei muito e falei que eu ia morrer.
Quando eu olhava assim pra vocés (...) eu perguntava — ‘enfermeira,
por favor, o que é que estd acontecendo comigo? Eu vou morrer,
vou?’ — e ela — ‘ndo minha filha tu vai fazer terapia, tu vai ficar boa,
vai ficar bonita de novo’. Ai eu abracava minhas filhas chorando

()"



37

E9Q. “(..) Eu senti raiva, odio, vontade de me suicidar”.

Campos et al. (2015), discorrem sobre o anuncio do diagnostico de DRC como uma
nova circunstancia de vida que o paciente precisard se adaptar. Por ser uma condi¢do que
perpassa por outros parametros, distintos de sua antiga realidade saudavel, o fato acarretard
em sentimentos negativos e imagem de sofrimento que naturalmente acompanham essa
doenca por ser cronica e estar permeada pelo desespero, medo e aproximacdo da morte. O
estudo corrobora com os achados desta pesquisa, uma vez que o impacto da noticia desolou a
maioria dos entrevistados. Pode-se entender que as primeiras sensacOes estdo atreladas a
impoténcia frente ao problema, porque a dependéncia da vida agora estara sob a acdo de uma

maquina gerando assim profundo sofrimento representado pelo desespero e tristeza.

E1l. “Foi dificil. Porque eu imaginava que eu ia fazer o tratamento e
ficar boa, ndo que ia fazer hemodialise e transplante. Fiquei muito
triste, entrei em depressdo e fui acompanhada por psicologia por
muito tempo.”

Noticiados a respeito do novo modo de viver os pacientes ttm a sua autoestima
diminuida e sdo invadidos por pesares que podem criar uma atmosfera de resisténcia em
sequir adequadamente o tratamento agravando seu quadro clinico (FRAZAO; RAMOS:;
LIRA, 2011). No entanto, apesar do impacto sofrido e da ndo aceitagéo, inicialmente, de ser
um doente renal cronico, isto ndo impediu que os pacientes deixassem de participar das
sessdes de hemodialise, terapia substitutiva a que estavam submetidos, e de continuar o
tratamento ao longo dos anos.

Partindo desses indicios € evidente que por mais dificil que tenha sido o primeiro
contato com a patologia e ainda que os sentimentos ruins sobressaissem aos bons, a luta pela
sobrevivéncia mostrou-se mais forte, implicando assim na decisdo de iniciar a terapia e
prosseguir nela mesmo com a dicotomia de emoc¢des. Esse achado condiz com o que
ressaltaram Aradjo, Pereira e Ramos (2009) ao relacionarem o processo de aceitagdo com a
falta de outras opcdes naquele momento, pois iniciar o tratamento implica em escolher,

exclusivamente, entre a vida ou a morte.

El. “Eu fiquei traumatizada, né? Porque eu ndo queria aceitar. (...)
nao sei se é porque me diziam tanta besteira, né? (...). No dia eu
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chorei muito, quase entro em depressdo. Mas depois eu aceitei. Sao
dez anos que eu fago hemodidlise”.

E4. “Ah, eu entrei em depressdo, por causa... eu ndo aceitava, porque
o meu filho ‘tava’ muito pequeno, tinha quatro anos, eu ndo era
daqui. (...). Pra falar a verdade tem dia que eu me ‘desanimo’, tem
dia que me da vontade, mas eu nunca faltei nenhum tratamento”.

E9. “(..) so que depois, conforme o tempo, fui me acostumando e eu
fui adquirindo a maquina como meu préprio corpo pra eu poder
sobreviver se ndo sem isso eu ndo vou conseguir sobreviver.”

As fases do enfrentamento de um diagndstico sombrio como a DRC, também
entendidas como fases do luto, de acordo com Sim@es (2014), ao reportar sobre a concepgéo
de Kibler-Ross em 1969, sdo classificadas em cinco: negacdo e isolamento, raiva, barganha,
depressdo e aceitacdo, Sem necessariamente seguirem esta ordem. Acompanhando o0
raciocinio, os dados obtidos neste estudo sinalizam o discurso de trés participantes com
aceitacdo imediata de sua condicdo, ratificando o enfrentamento das fases como peculiares a

cada individuo onde nem sempre as emogOes percorrem sequencialmente, 0S mesmos trajetos.

E2. “No comego eu aceitei numa boa (...)".

A aceitacdo da doenca expressa por E2 representa um ponto positivo frente ao
tratamento. Sentimentos como esses podem ajuda-los a suportar os percalcos da terapia,
através de questionamentos, na busca por informacdes para cuidar de si e assim reaprendem a
viver, nas condicdes impostas pela DRC (MALDANER et al, 2008). Aceitacdo propicia
leveza, fortalece, ajuda-os a melhorar suas percepgdes de vida, por mais grandioso que 0
problema seja.

O fato de receber um mau diagndstico, saber da necessidade de participar de sessdes
terapéuticas quase diariamente no hospital, e admiti-lo como sua realidade sem relutancias
correspondeu ao pensamento da existéncia da hemodidlise como Unica forma de continuar
vivo, 0 Unico modo de amenizar 0s sintomas que a doenga manifesta, mesmo que ndo haja a

perspectiva de cura, como expresso na fala do paciente:

E10. “Aceitei bem. Ndo fiquei com depressdo, nada dessas
coisas (...) € o tratamento que a gente tem que fazer, né? Se
ndo, ndo sobrevive (...) ai perguntei para ela ‘e ai, vou
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desinchar? Vai! E liquido que o senhor tem no corpo e quanto
mais fazer... sabe como é?”.

Aceitar a doenca estd atrelado a caracteristicas de pessoas ativas que se sentem
responsaveis pelo seu tratamento (MALDANER et al, 2008). Ao lado dessa concepgdo
também demonstram o reconhecimento que sua qualidade de vida seria pior, se a hemodialise
ndo existisse. Este motivo permite a submissdo a terapia ainda que ndo conhecam
detalhadamente o procedimento e outras consequéncias que o envolve (ARAUJO; PEREIRA;
RAMOS, 2009).

Nesta unidade, evidenciaram-se raros depoimentos de aceitacdo da doenca. A maioria
dos relatos referia-se a dor e ao sofrimento diante do diagnostico sentencial. Este modificara
as percepcdes de vida, salde e doenga, bem como o contexto fisico e emocional dos
depoentes. Agora a vida depende da méaquina e a escolha pelo tratamento proporcionara uma

nova expectativa de vida e agrupamento de novos valores e significados.

5.2 O cotidiano de mudangas diante da doenca e tratamento

Cada patologia apresenta suas especificidades quanto suas manifestacdes, modalidade
de tratamento e os cuidados requeridos. Com a DRC ndo é diferente. Uma vez diagnosticados
e apos receberem as devidas orientagbes quanto ao tratamento e as mudancas cotidianas
resultantes, os pacientes precisaram se adaptar as novas condicbes de salde impostas pela
doenca, por meio da adogdo de novos habitos que visam manter a estabilidade do quadro
clinico e amenizar possiveis dificuldades no convivio com a doenca.

Quando questionados sobre as mudangas na rotina em decorréncia do adoecimento, as
respostas convergiram para 0 mesmo resultado: atividade fisica comprometida. Todos os
pacientes contemplados (100%) referiram algum tipo de atividade realizada que atualmente,
devido as peculiaridades da doenca e do tratamento hemodialitico, estdo impossibilitados de
manté-las. Entre os habitos simples que foram interrompidos estdo a restricdo a ingesta

hidrica e a dieta balanceada, percebidas nos depoimentos:

El. “(..) as vezes eu quero beber uma ‘aguinha’ a mais e eu nao
posso, né? TO restrita a agua ™.
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E3. “Liquido também, né? Tem uma restricio muito grande hidrica
(...) ndo como certas coisas também... nem comer muita coisa, nem

2

carne, nem feijdo, liquido entdo...”.

Reis, Guirardello e Campos (2008) reconhecem as restricbes hidricas e alimentares
CcoOmo essenciais para 0 sucesso do tratamento, entretanto, paralelamente podem tornar-se
motivo de frustracdo por ser imposta a radical mudanga de antigos hébitos, em decorréncia da
manutencdo da vida. Essas restricbes sdo uma das principais dificuldades sentidas pelos
doentes pela complexidade em gerir a propria sede. Se as orientagbes ndo forem seguidas
corretamente quanto ao controle de liquidos poderd acarretar em ganho de peso interdialitico
causando a elevagdo da mortalidade e morbimortalidade cardiovascular.

As modificaces na dieta objetivam a prevencdo da hiperkalemia, hiperfosfatemia,
hiperparatiroidismo e desnutricio calorico-proteica (CRISTOVAO, 2015). Roso et al. (2013)
acrescentam que a privacdo de determinados alimentos interfere na qualidade de vida e
convivio social do paciente. Pode-se refletir sobre a necessidade de adaptacdo da dieta pela
familia e por pessoas que convivem com O paciente para auxilia-los no éxito da terapia
substitutiva.

A ruptura de habitos comuns pertencentes as necessidades psicobiologicas, como a
hidratacdo, alimentacdo e eliminagbes causaram desconforto, lamentagbes e tristeza nos
entrevistados. Quanto as eliminagcdes aquelas sensacdes foram percebidas nos discursos onde
foi sinalizada a auséncia da diurese, acdo natural vinculada a regulacdo do proprio organismo,

como uma frustrante realidade.

El. “E minha tristeza é que eu ndo urino mais, née? (...) Ja sofri
muito.”

E5. “E ai.. muita coisa assim a gente sente vontade de urinar e
espreme e ndo sai nada. Aqui pra gente ‘é o fim da picada’”.

Outra evidencia registrada na pesquisa consiste no abandono ou infrequéncia da
pratica de atividades fisicas tanto as vinculadas ao entretenimento quanto as laborais. A
percepcdo dos depoentes transparece um mundo limitado onde as ocupacbGes que mais
proporcionavam alegria, satisfacdo e subsisténcia estdo sob as exigéncias do metddico

tratamento para DRC, em beneficio da saude e bem-estar de cada um.
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Os resultados mencionados complementam os achados da pesquisa de Campos e
Turato (2010) que expressam: “vivenciar o tratamento hemodialitico, carrega consigo sua
condicdo fisica e psicoldgica além das diversas atividades de ordem social e econdmica que
podem abster-se em funcdo de sua situacdo patoldgica e uma situacdo completamente
estranha”. Tais afirmativas consideram as particularidades dos pacientes e relacionam com

suas percepcOes frente a rotina de hemodialise.

E2. “(...) E... porque eu brincava de bola, tocava numa banda... Néo
pude mais fazer isso. Eu tinha uma vida assim de esporte (...)? Ai eu
ndo posso mais (...)".

E8. “Eu jogava bola. Sei pintar. Pintava... Fazia varias coisas, agora
ndo posso mais”.

E9. “(..) brincava antes, de pular, correr, me pendurar que as vezes
era 0 que eu mais gostava, ai isso mudou muito. Futebol também que
eu mais gosto ainda, eu ndo jogo como antes, mas de vez em quando

i3

bato uma peladinha ™.

Pessoas ativas que dedicam boa parte de seu tempo na pratica de esportes, exercicios
fisicos ou qualquer outra atividade que envolva esforco corporal sdo uma das mais afetadas
pelas mudancas organicas. Os rins ndo trabalham mais da mesma forma para manter a
homeostase do corpo e esse desarranjo desencadeia uma série de sintomas aparentes nas

narrativas:

El. “Ndo posso mais trabalhar como eu trabalhava, porque eu me
canso muito”.

E2. “(..) ai eu ndo posso mais, porque também ja afetou meus 0ssos,
ai ndo posso mais”.

E3. “Eu fazia atividade fisica (...) ndo pratico com frequéncia como
antes. (...) Os 0ssos doem, e 0 cansago € maior.

Segundo Kusumoto (2008) as queixas frequentes dos que estdo submetidos ao
tratamento, com quadro clinico de DRC, sdo a falta de energia, fadiga e desanimo. Essa
prostracdo possui maior incidéncia apds as sessfes de hemodialise e 0s incapacita a execucao
de atividades que demandam energia. Sintomas de anemia, cardiopatia, hipertenséo,

neuropatia urémica, depressdo e dores nos membros inferiores classificam a capacidade
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funcional desses pacientes como precéria. Outras manifestacBes caracteristicas de pessoas
com DRC apresentam-se atraves de dores 0sseas, desconforto e inflamacdes articulares
(FRAZAO; RAMOS; LIRA, 2011).

Entre tantas dificuldades e empecilhos da moléstia conseguiu-se desvendar algumas
colocagdes que demonstram retomar a ideia de tentar observar a vida do modo mais natural
possivel e a capacidade de crer que apesar da probleméatica o individuo pode melhorar a
percepcdo de sua atual conjuntura. Os resultados foram obtidos das falas dos interlocutores ao
inferirem suas limitagbes como agentes modificadoras da rotina, mas que ainda esta aparente

a compreensdo dos aspectos naturais da vida e o acreditar no aprimoramento para conduzi-la:

E3. “(...) mas fora isso a minha vida é normal”.

E9. “(...) o resto deve ter mudado muitas coisas, mas d& pra
melhorar.”

Ao que condiz com as atividades laborais, com ou sem a obtencdo de renda, sua
interrupcdo esteve fortemente presente na voz dos pacientes. Quanto a atividade remunerada,
para os adultos o trabalho significa auto realizacdo profissional e manutencdo da instituicéo
familiar (KUSUMOTO, 2008). Segundo Reis, Guiraradello e Campos (2008), a rotina de
hemodidlise dificulta os vinculos empregaticios formais e gera diminuicdo da autoestima dos
pacientes gque tornam-se, em sua maioria, dependentes do aporte financeiro da familia ou de
pessoas proximas. Durante a pesquisa percebeu-se que 7 entrevistados estdo desempregados e
esses alegaram receber auxilio governamental para suprir suas necessidades, quando

responderam ao questionario socioecondmico.

E3. “(..) eu dava aula de capoeira, praticava capoeira e
trabalhava também. Trabalhava, fazia... no tempo eu tava
tirando a minha carteira de taifeira, cozinheira”.

E6. “Fu ndo posso trabalhar, nem jogar futebol, nem
estudar”.

Partindo do principio que o trabalho remunerado proporciona certa estabilidade e
gualidade de vida o seu abandono estd atrelado as sessdes de hemodialise que exigem o

comparecimento do doente ao hospital pelo menos trés vezes durante a semana, de trés a
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quatro horas por dia. Topo esse periodo despendido por ele dificulta sua assiduidade no
emprego que comumente solicita mao de obra para trabalhar quarenta horas semanais.

Ramos et al. (2008) salientam que a auséncia do portador de DRC no seu trabalho,
para ser submetido ao tratamento, € uma realidade onerosa para os empregadores. Mesmo
quando ha estabilidade da condicdo clinica a falta de conhecimento das pessoas sobre a
doenca e O preconceito ndo permitem a contratacdo desses sujeitos, logo se encontram
susceptiveis a enfrentar ameacas de inseguranca financeira.

Partes das queixas também estdo direcionadas as limitagbes das atividades domesticas
que carecem de forca fisica e energia para sua execucdo. Este evento apoia 0 achado de
Ramos et al. (2008) ao comentarem que algumas ocupacOes referentes a vida passam para
segundo plano, porque a prioridade agora esta em atender outras necessidades imprescindiveis

a sobrevivéncia. Como reportaram 0s depoentes:

E5. “Ai cuidar de casa, eles ndo deixam eu cuidar de casa,
pegar coisa pesada”.

E11. “Tudo. Antes eu fazia as coisas em casa, hoje néo.

Apesar de existir a possibilidade de realizar viagens através do sistema denominado
Hemodialise em Transito, onde o paciente pode entrar em contato com clinicas localizadas na
cidade de destino, para informa-los que estard se deslocando aquele lugar e deseja continuar
seu tratamento enquanto permanecer no local, segundo a Sociedade Brasileira de Nefrologia
(2016), a dificuldade de transitar ainda € sentida pelos entrevistados.

Logo os momentos destinados ao lazer, como as viagens, ainda estdo de semelhante
modo comprometidos devido a regularidade em comparecer a terapia substitutiva da funcao
renal. Tal circunstancia induz as lamentacbes dos pacientes que vivenciam sentimentos de
total sujeicdo a doenca crbnica e ao seu tratamento. Entdo as localidades outrora
contempladas e o prazer de reunir-se com entes queridos, que residem distantes do hospital
onde € realizada a terapia, tornaram-se restritos com a impressdo de liberdade e

condicionamentos fisicos comprometidos.

E5. “Mudou muita coisa. (...) as vezes eles ndo deixam eu viajar
sozinha, e eu era liberta (...)as vezes eu tenho meus filhos que moram
longe no Chile, em Roraima, Mato Grosso do Sul... ai muitas vezes eu
ndo posso ir por causa da hemodidlise ”.
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E7. “Tipo poder viajar, ndo pode. E se eu sair mais para longe, tem
que voltar logo, por causa dos dias que sdo trés vezes na semana’.

E10. “Ah, muita coisa que eu fazia antes que hoje eu ndo faco, por
exemplo: viajar, eu ndo vou (...)".

Frazdo, Ramos e Lira (2011), contemplaram similar ponto de vista ao abordarem o
tratamento dialitico como agente redutor das visitas a pessoas importantes para 0 paciente
alterando sua vida social, construindo a sensacdo de invalidez e tendo a doenca como foco,
onde 0s assuntos conversados ndo sdo outros a ndo ser aqueles que contemplam a DRC.

A terapia renal, além de provocar as alteracGes anteriormente comentadas, também
ocasiona mudancas corporais. Para que ocorra a purificacdo sanguinea extracorporea €
necessaria a presenca de uma modalidade de acesso vascular, entre as quais esta a fistula
arteriovenosa formada pela unido de uma artéria e uma veia que se torna espessa e perceptivel
no local da intervencdo cirlirgica (MOREIRA; ARAUJO; TORCHI, 2013).

Essa modificacdo fisica pode afetar a percepcdo que o paciente tem de si de forma
negativa gerando vergonha, medo de ser discriminado, dos olhares preconceituosos devido as
caracteristicas peculiares de quem € submetido a hemodialise e carece de um acesso definitivo
para melhorar a qualidade da terapia. Trata-se de um achado preocupante, pois desestabiliza
0s sentimentos dessas pessoas, prejudicando seu convivio social e desmotivando-os a dar
continuidade nas suas atividades cotidianas, como referenciado pela depoente E4 ao anunciar

seu isolamento, falta de animo, descriminacOes, seriedade e irritabilidade:

E4. “Tudo. Tipo hoje em dia eu sou uma pessoa mais fechada, ndo
sou de conversar, eu me isolo das pessoas, (...) pessoas ficam olhando
para o meu braco. Eu ndo tenho &nimo pra estudar, pra nada. E
resumindo eu ndo tenho vontade nem de sair de casa. Prefiro ficar em
casa, porque as pessoas ficam me olhando, me descriminam. E isso
mudou muito, porque eu ndo era assim. (...) A coisa mais dificil, é dar

2

um sorriso. Tudo eu me aborreco e eu ndo era assim”.

Mattos e Maruyama (2010) alertam que “as mudancas no corpo individual séo
percebidas como algo que lhe tira as forcas, que lhe impede de realizar a rotina diaria, em
sintese, Ihe tira 0s menores prazeres do dia a dia”. Tal consequéncia esteve presente na

pesquisa de Ramos et al. (2008) em que aquelas modificacbes sdo desconfortaveis e
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provocantes de alteracOes significativas que afetam a auto-imagem e o cotidiano dos
pacientes, em que os significados da condicdo de saude sdo atribuidos ao sofrimento fisico.

Através dos relatos pbde-se captar o quanto a qualidade de vida estd atrelada ao
desempenho das atividades cotidianas. Para 0s depoentes, viver dignamente implica na
capacidade de manter suas funcGes de diurese presente, ingerir liquidos e alimentos conforme
deseja, realizar afazeres domésticos de costume, ter a liberdade de trabalhar e viajar sem as
limitacbes do tratamento e poder manter o convivio social sem sofrer preconceitos devido as
caracteristicas de paciente renal crdnico, como por exemplo, o uso do cateter de duplo limen
ou a fistula artéria venosa.

Conhecer tais percepces € relevante para o enfermeiro, pois observando as
necessidades comprometidas do doente possibilitard a organizacdo de estratégias para auxilia-
los na trajetoria de melhor enfrentamento da doenca até a realizacdo do transplante, assim,

elevando sua autoestima e tornando a espera mais tranquila.

5.3 As duas faces do transplante renal

No desenvolvimento desta pesquisa o transplante foi interpretado pelos pacientes
como uma possibilidade de melhorar a qualidade de vida, uma oportunidade de viver sem a
dependéncia da maquina exercendo a funcdo renal. A ideia de ndo precisar estar
constantemente no hospital nas sessdes de hemodidlise durante trés ou quatro horas por dia, ja
transmite a sensacdo de liberdade para voltar a ter uma rotina pelo menos parecida com a
anterior.

Entre os 11 entrevistados, 8 referiram o significado do transplante renal como
melhora da qualidade de vida e 3 relacionaram ao medo da morte. Porém, estiveram notorios
dois sentimentos na representacdo dessa modalidade de tratamento: a esperanca, observada na
narrativa de 6 depoentes; e a tristeza, expressa por 5.

Em relacdo a qualidade de vida a pesquisa de Higa et al. (2008), tem uma abordagem
similar ao presente estudo quando relacionam as modificacdes, positivas ou negativas, da
gualidade de vida com o grau de dependéncia da maquina. Para Abreu e Santos (2013) os
avancos cientificos da hemodialise contribuem consideravelmente para a elevacdo da
sobrevida dos pacientes renais cronicos, mas a permanéncia indeterminada do tratamento

pode interferir em sua qualidade de vida.
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E3. “Transplante é uma oportunidade de viver melhor, fora da
maquina, com uma qualidade maior. (...). A minha esperancga é essa”.

E5. “O transplante pra mim é outra vida que eu vou ganhar, porque
sO de parar de vir para o hospital toda semana, todos os dias ficar na
minha casa, viajar pra onde eu quero(...) ai muitas vezes eu nao posso
ir por causa da hemodiélise. E eu tendo o meu transplante ndo, né?

E2]

Eu viajo e pronto™.
E6. “Melhora um pouco”.

E7. “O transplante para mim é... muda, né? A gente sai daqui da
magquina, muda, né? Sai da maquina. E isso”.

O transplante de Orgdos apresenta-se como um escape contribuinte para beneficiar a
qualidade de vida dos portadores da DRC, uma vez que ndo h& expectativa de cura pode ser
entendida como uma alternativa de melhora da doenca (QUINTANA; WEISSHEIMER;
HERNNAM, 2011). Os autores ainda relatam que através do transplante renal os pacientes
alegam adquirir maior liberdade, percebem a vida restituida, assim como retomam o bem-
estar, mesmo que persistam o0s cuidados corporais, alimentares e medicamentosos aos quais

precisardo ser acompanhados.

EQ. “Eu entendo que o transplante é um tipo de atitude pra ajudar as
pessoas que tem esse tipo de tratamento que é pra melhorar mais a
vida (...) O que eu entendo por transplante é que eles facam isso nédo
pra prejudicar, isso é mais pra melhorar”.

E10. “Olha eu to6 correndo atras pra mim fazer, primeiramente pra
mim sair desse tratamento aqui da maquina. Me tira desse tratamento
e ja& me da mais uma condicdo (...) Vai curar? Vai ficar bom? Nao

fica, mas é outra situagdo de vida ..."”".
N&o somente a ruptura do vinculo com a maquina, mas o restabelecimento das fungbes
organicas também ¢ identificado nos depoimentos dos entrevistados como uma condicdo de
restauracdo da vida. Entre os participantes dois revelam o que o transplante os possibilitara

realizar e o que sem ele ainda ndo é permitido:

E4. “So de se sentir ‘mijando’, né? (...) E ai eu me sentia realizada”.

E10. “Vocé ndo pode fazer nada, ndo pode tomar uma dagua”.
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A outra face da representatividade do transplante renal se revela por meio de
depoimentos relacionados ao medo pela possibilidade iminente de morte. Isso é demonstrado
nas falas a seguir no qual o receio pela realizacdo do procedimento terapéutico € consequéncia
das experiéncias passadas em acompanhar ou conhecer através de conversas interpessoais

pacientes cujo prognéstico foi negativo.

El. “Ndo sei nem dizer o que eu entendo. (...) O transplante, assim
como ele causa o0 bem, ele causa o mal, né? Ele ja tem ‘morto’ muita
gente, porque rejeita, né? O 6rgdo ai morre. A pessoa ainda é nova...
pessoa gque a gente conhece ja tem morrido, quer dizer que isso ai me
deixou, um pouco, traumatizada.

E2. “Eu tenho um pouco de medo de fazer, porque eu vejo assim que
tem gente que faz, ai vai, ai a gente tem noticia j& que morreu. De
repente morreu. Tinha um colega aqui que fazia acho que ele ndo
chegou nem a dois anos. Morreu. (...) Ai teve muito caso também
assim ai da um pouco de medo.”

A rotina de hemodialise em que o paciente permanece na clinica colabora para que a
percepcdo do transplante esteja relacionada ao insucesso e morte. Os significados atribuidos
para 0 adoecimento e forma de tratamento adquirem valores a partir de vivéncias e convivio
com a doenca renal crénica (CAMARGO et al., 2011). Além disso, o ndo esclarecimento se
torna um fator agravante no desencadeamento de sentimentos e percepcOes negativas frente
ao tratamento.

Como se observou na fala do paciente E1 quando indagado sobre o entendimento do
transplante e o0 que este representa, ficou claro a falta de informagdes sobre o procedimento e
a convivéncia com o novo oOrgdo. Para Camargo et al. (2011), o desconhecimento esta
associado as percepcOes e sentimentos de medo, angustia e ansiedade, assim, desestabilizando
0 sujeito envolvido. Na maioria dos casos, 0 desconhecido e o ndo familiar podem originar
incertezas e sentimentos negativos, sentimentos estes que apds processados pelo paciente
podem se tornar dificeis para contorna-los e mudar a sua representatividade e significado.

Geralmente, o transplante renal € um processo longo e demorado que tem por objetivo
a melhoria na qualidade de vida. Entretanto, o resultado nem sempre € o esperado pela equipe
e principalmente pelo paciente que o idealizou. O tempo em que permanece na lista de espera
é relativo a cada pessoa, pois este é assinalado pelo advento de um 6rgdo compativel (KNIHS
et al.; 2015). A experiéncia pregressa por complicagdes do novo 6rgdo também é um ponto

importante para o desencadeamento do temor e trauma frente a nova tentativa do método.
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E11. “Antes eu queria muito para sair da maquina. Hoje ndo, eu
preferia ter um acesso de fistula, mas infelizmente ndo tenho mais.
Tenho medo de fazer o transplante e passar por tudo que ja passei no
outro transplante que fiz.”

O paciente demonstrou que o habito da dialise se tornou um método terapéutico mais
seguro, certo e com preferéncia de escolha, dessa forma, se sobrepondo a representatividade
de inseguranca e incertezas que o transplante oferece, principalmente pela experiéncia de
rejeicdo do oOrgdo. Camargo et al. (2011) elucida que no momento da confirmacdo do
transplante renal € para muitos um momento de esperanca, entretanto essas mesmas
expectativas quando ndo confirmadas pelo procedimento gera consequéncias negativas e com
consequéncia a desisténcia do transplante.

E neste cenario de espera que os sentimentos vivenciados se acentuam. A quantidade
de pacientes do estudo que aguardam o transplante renal com sentimento de tristeza foi menor
se relacionado com a esperanca do tratamento com vista em uma melhor qualidade de vida. A
seguir os depoimentos fardo jus ao questionamento dos sentimentos vivenciados enquanto se
aguarda o transplante renal.

A esperanca € subjetiva e singular para cada pessoa que lhe atribui significados e
valores frente ao que se deseja. E também uma importante influenciadora no surgimento de
sentimentos positivos para o enfrentamento da doenga. Em conjunto a expectativa e o0 desejo
na mudanca de vida, a ansiedade também faz parte no que diz respeito a perspectiva em
receber o novo 6érgdo. O anseio pela busca na qualidade de vida se torna um sonho, algo que é

de extremo desejo.

E9. “O transplante vai mudar muitas coisas como voltar a fazer
metade daquilo que vocé fazia (...) Eu me sinto ansioso pra chegar
esse dia e eu transplantar; que € o que eu mais quero.”

Observa-se na fala acima a visdo do transplante como uma acdo de cura e
independéncia para voltar a rotina habitual. Para Cabral (2009), a imagem do transplante é
entendida além da opcdo mais produtiva, a liberdade encontrada com as problematicas
praticas e psicolégicas enfrentadas. A dialise prolongada tem seus efeitos no que tange as

mudancas do cotidiano como compromisso na submissdo da terapéutica no ambito hospitalar,
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restricbes hidricas e dietéticas, funcionamento sexual e fertilidades alteradas. Dessa maneira,
0 TR surge como a possibilidade em recuperar o estilo de vida normal antes do adoecimento.

Vale ressaltar que em detrimento da espera, a ansiedade se torna um dos sentimentos
mais vivenciados por pacientes portadores de uma doenca cronica com a possibilidade de
transplante. Além disso, a realizacdo de muitos processos até a sua chegada tanto eleva a
ansiedade como o sentimento de felicidade apds a noticia de um doador compativel e com a
probabilidade elevada para a realizacdo do tratamento (QUINTANA, WEISSHEIMER,;
HERMANN, 2011).

EG6. “Ligaram ontem pra mim que era pra mim fazer hoje o exame que
tinha dois ‘rim’ ai, mas... pra ver qual é compativel com o meu. Vou
esperar o resultado duas horas agora, da tarde, se for compativel eu
vou me internar seis horas da tarde, ai pra ser a cirurgia dez e meia

’

da noite. Fiquei alegre. .

O sentimento de alegria observado na fala se refere ao perceber que a caminhada até
Seu objetivo estd cada vez mais proxima. A esperanca enquanto aguardam o transplante
também se revela em momentos e sentimentos mais contidos e o conformismo em que o

paciente ja transplantado ha alguns anos aguarda pelo proximo.

E8. “Eu ja passei por isso, ja. Eu Transplantei em 2002. Mas Gragas
a Deus ja passou. J& me conformei ja. Agora t6 s6 esperando”.

Em virtude do contexto em que 0 paciente se encontra, pode-se notar que 0sS
sentimentos se diferem de acordo com o passar do tempo em que se continua a esperar. Para
Souza et al. (2015), incialmente o paciente € marcado pelo desejo e o deslumbre pela
qualidade de vida elucidado pelo TR, entretanto com o decorrer do tempo que se encontra em
terapéutica dialitica emerge sentimentos negativos como desesperanca, tristeza e decepcéo.

Em certos episddios a aflicdo e tristeza estdo diretamente relacionadas além do tempo
na lista de espera, a burocracia em que se faz necessaria para a realizagdo do procedimento. A
cada dia, més ou ano a desesperanca toma lugar das expectativas positivas do usuario. A
ansiedade pela realizagdo de véarios exames bem como o longo tempo no aguardo para o
recebimento do novo 6rgdo podem aumentar de tal forma que o paciente passa a perceber a

confirmacdo de um doador cada vez mais longe e desacredita na possibilidade de realizagdo
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(QUINTANA; WEISSHEIMER; HERMANN, 2011). Essa afirmativa pode ser observada nas

falas a seguir quando questionado sobre o seu sentimento enquanto aguada na fila de espera.

El. “Eu sei que eu ndo vou conseguir isso, porque tem gente hd
quinze anos de hemodiélise, esperando o transplante nunca conseguiu

()"

E3. “E um sentimento de incapacidade, porque a burocracia é muito
grande, tem muitos exames pra gente fazer e o sistema néo te da
apoio pra ti fazer esses exames (...)".

ES5. “O maior sentimento é que eu comecei a fazer 0s exames, muitas
vezes, e nunca chegou o transplante e eu ‘ah, ndo vou mexer com isso
mais ndo’, (...) E ai passei muito tempo... abandonei os exames, ja faz
mais de ano que ndo faco, mas sé que é aquela cegueira de conseguir
o transplante. (...)

O aumento na demora se da pelo mecanismo em que o tratamento estd inserido. Apds
a insercdo do nome do doente para a fila do transplante, este sera atribuido a partir da
compatibilidade do doador com o hospedeiro, 0 que caracteriza a indeterminacdo do tempo
(CABRAL, 2009). E neste momento que a equipe multiprofissional deve estar atenta as
desisténcias e tristeza que a espera atrai, € imprescindivel que estes abordem os pacientes afim
de encoraja-los na permanéncia ativa ao tratamento, continuando sua vida habitual na medida
do possivel.

Alem disso, como serd visto na fala adiante, a tristeza se revela pela falta de escolha
entre os tratamentos em situacdo de “hemodidlise x transplante”. Sabe-Se pacientes portadores
de uma doenca cronica como sdo 0s sujeitos do estudo, podem se sentir presos e oprimidos
frente a um tratamento continuo como a hemodidlise. Sendo esta, uma realidade dificil e

principalmente pelas Vvarias restricbes ocasionadas pela patologia (TERRA etal.; 2010).

E2. “Eu ndo tenho vontade de fazer. Ah eu me sinto triste. Eu
dependo daqui da maquina, eu dependo de um transplante e assim,
hoje em dia, as coisas estdo ficando mais dificil, ai me sinto triste”.

Em consonancia com a ardua tarefa de realizacdo do transplante, a sua efetividade
implicara em uma série de modificacdes no cotidiano, bem como as adaptacGes necessarias
para um bom resultado. Como afirmam Quintana, Weissheimer e Hermann (2011), as duas

faces do paciente renal sdo observadas no instante em que por um lado o paciente se depara
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com a possibilidade de libertacdo da maquina e por outro se adaptar aos medicamentos e
convivéncia com a probabilidade de rejeicéo.

Este constante acompanhamento é conflitante se relacionado com a expectativa de
liberdade do ambiente hospitalar. Podem-se confirmar as sensagdes de tristeza e desesperanga

na resposta a seguir:

E4. “Eu ja fui chamada, mas sempre me da uma tristeza, eu nunca
fico alegre. Quando me chamam assim eu ndo fico feliz e dizer ‘ah, eu
Vou transplantar, eu vou viver bem’, ndo, eu fico pensando assim na
dificuldade. De eu transplantar, viver isolada dentro de hospital,
porque eles falam, né? Que € o maior problema. (...) Meu coragéo
fala pra mim néo fazer. (...) Tenho medo de viver s6 dentro de
hospital e ndo ter mais vida, porque eu faco o tratamento, mas pelo
menos eu vou pra minha casa, tomo banho, essas coisas. E quando tu
transplanta, n&o. E s dentro do hospital, s6 pode sair se tu tiver tudo

2

‘Okay!’, né? Pra tiir embora pra casa, ndo tiver nada”.

E um fato que existe a possibilidade de uma pessoa transplantada ter o insucesso no
tratamento. Todavia, 0 discurso acima demonstrou uma fragil e pequena informacdo quanto
ao procedimento e o progndstico deste, o que interfere e leva a uma imagem parcialmente
errada sobre o referido assunto. Em virtude disto, € necessario que o profissional pratique a
educacdo em salde a fim de elucidar questionamentos e incertezas com o objetivo de diminuir

sentimentos contrarios aos de esperanca.

5.4 A esperanca por meio da fé no enfrentamento da doenca renal cronica

A espiritualidade se perpetua nos contextos historicos e socioculturais, a ela sdo
atribuidos  significados, valores, experiéncias e comportamentos. Em certos momentos a
espiritualidade se consolida a partir de uma religido especifica. Entretanto, ndo se podem
confundir os conceitos de religiosidade e espiritualidade, pois estes se diferem (PINTO;
RIBEIRO, 2007).

Entende-se por religiosidade a participacdo em crencas e praticas que fazem parte de
um sistema religioso concreto. Por outro lado, a espiritualidade se estende a uma definicdo
mais complexa, é subjetiva e pode participar ou ndo de um credo religioso, faz parte de um
processo pessoal e atribui significado na percepcdo da existencial, buscando sempre a
resiliéncia e bem-estar (PINTO; RIBEIRO, 2007).
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A espiritualidade é revelada atribuindo percepgdes e significados ao sofrimento em
consequéncia de uma doenca cronica, além disso, se torna um reflgio e recurso de fé e
esperanca frente ao processo salde-doenca que 0 paciente passa a enfrentar (PINTO;
RIBEIRO, 2007). Nesse contexto, ap0s o impacto pela noticia da doenca renal cronica e o
comunicado do tratamento, muitos sentimentos passam a fazer parte da vida desse paciente.

A partir disso, a doenca renal cronica € percebida pelos sujeitos como uma ruptura da
sua vida habitual. E neste momento que se revelam sentimentos negativos e em consequéncia
uma maneira de enfrenta-los. Neste cenario, a espiritualidade é fortemente citada pelos
entrevistados para alimentar a esperanga de cura e qualidade de vida. A partir da presente
pesquisa, 6 pacientes apresentaram falas que citam Deus como um Ser Superior com poder de
reabilitacdo.

Manter o equilibrio emocional se torna uma tarefa &rdua e continua, haja vista ser
necesséario para a aceitagio da doenca. E a partir dessa nova fase que a espiritualidade através
da fé age como mecanismo de apoio e alternativa para o enfrentamento positivo com condicao
estabelecida pela doenca como pode ser observado nos depoimentos a seguir a partir dos
questionamentos “o que vocé entende pelo transplante renal e o que isso representa para

voce?” e “Como se sente enquanto aguarda o transplante renal?”, respectivamente.

E1l. “Olha esse aqui € 0 Unico acesso que eu tenho, s6 Deus é que
pode viver a minha vida, porque se eu perder esse acesso eu td6 morta,
né?(...) SO que Deus é Deus na minha vida”.

E7.“0O transplante para mim... eu ‘to’ esperando em Deus, né? Um
milagre de Deus”.

A crenca em uma divindade pelos pacientes portadores de DRC é um fator atuante e
influenciador no enfrentamento frente a doenca. A auséncia da representatividade da
espiritualidade pode ser considerada como um fator negativo segundo o referido estudo, pois
pode agravar sentimentos fisicos e emocionas (OTTAVIANE et al., 2014). Os autores Pinto e
Ribeiro (2007), afirmam em seu estudo que a pratica da espiritualidade, através da fé, pode
esta intimamente relacionada com uma expectativa de melhora em relagdo ao estado de saude,
longevidade, menor grau de ansiedade, depressao e taxas de suicidio.

Nessa perspectiva, a espiritualidade se torna uma representacdo de reflgio com relacdo

ao processo saude-doenca diminuindo os temores advindos da DRC. A crenca e a fé se
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revelam pelo desejo no bom prognostico, no qual ja ndo se espera apenas pelos cuidados do

homem e tecnologias oferecidas no ambito hospitalar, mas através da Divindade.

E4. “E uma sorte e s6 Deus mesmo, né? Porque € uma situagio muito
dificil, (...) tu vive no méaximo dez anos fora da maquina, mas com o
tempo tu volta”.

E10. “Tem hora que o cara fica frustrado, ai digo: ‘Ah, vou parar!’,
ai ndo... depois fico pensando: ‘Vou continuar’ (...) se eu ndo
transplantar até os 60 anos vou deixar nas maos de Deus”.

E1l. “(..) Tenho fé e peco muito a Deus que dessa vez o transplante
tenha mais sucesso .

A dimensdo da espiritualidade também se manifesta no momento em que habitos que
antes eram comuns se tornam restritos com o avanco da patologia, estes passam a ser vistos

como um privilégio e milagre provido por Deus como afirma a fala a seguir.

E5. E eu tendo o meu transplante ndo, né? Eu viajo e pronto. SO de se
sentir ‘mijando’, né? E mais um milagre que Deus te deu, na tua vida.
E ai eu me sentia realizada”.

Menciona-se a questdo da espiritualidade como um determinante subjetivo da
individualidade de cada ser humano, atribuindo a este suas representacOes e valores. Em
virtude disto, a espiritualidade que esteve presente na maioria das falas interfere na rotina do
paciente favorecendo para o enfrentamento da doenca lhe oferecendo conforto e bem-estar
geral. Aos profissionais sdo imprescindiveis a observacdo e o conhecimento através da
investigacdo das crengas em que o usuario cré para que junto dele construir o olhar de uma
esperanca realista.

Dessa forma, a questdo espiritual como resiliéncia no decorrer da doenca esteve
fortemente presente nas falas em que a figura relacionada a divindade esteve presente, por ser
a f& uma forma de esperanca relacionada com o desenvolvimento de sentimentos positivos. E
indispensavel que o profissional esteja atento as formas que o paciente busca para enfrentar o
adoecimento. A finalidade de uma prestacdo de servicos com qualidade é levar ao paciente
ndo apenas as técnicas de tratamento, mas a maneira de enfrentar o adoecimento e a chance de
um bem-estar fisico e emocional e com isso, proporcionar melhor qualidade de vida nesse

Processo.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

O estudo permitiu compreender as percepcdes do portador de DRC enquanto aguarda
o transplante renal através dos discursos, onde foram revelados: sentimentos de sofrimento e
aceitacdo no diagnostico, o comprometimento significativo das diversas formas de atividades
cotidianas refletidas pela doenca e tratamento hemodialitico, a expectativa de melhoria da
gualidade de vida representada pelo desvinculo com a méaquina junto ao restabelecimento das
funcbes organicas objetivados pelo transplante e a demonstracdo de esperanca manifesta
através da espiritualidade para enfrentar a patologia durante a espera do novo tratamento.

A partir da analise dos dados destacou-se que independente da primeira reacao
experimentada no descobrimento da doenca e das dificuldades, todos o0s pacientes
permaneceram e seguiram na terapia hemodialitica. Os discursos da totalidade dos sujeitos da
amostra evidenciaram inimeras limitagcdes quanto a execucdo de atividades fisicas voltadas
aos servicos domeésticos, aos compromissos laborais, as atividades de lazer, como praticar
esportes e viajar, somado as alteracbes das necessidades psicobioldgicas suscitando-lhes
desconforto e lamentacoes.

Outro fator acentuado na pesquisa consiste na percepc¢ao negativa de si mesmo quando
0 paciente uniu as modificacdes corporais advindas da hemodialise a desmotivacdo de
continuar a realizar suas atividades didrias devido a vergonha, ao preconceito de outras
pessoas e ao medo de ser discriminado. Receios que inviabilizam o convivio em sociedade
aflorando sentimentos pesarosos que poderiam prejudicar a continuidade do tratamento.

A percepcdo dos pacientes que aguardam o transplante renal esteve envolvida em um
dilema de sentimentos, pois apesar de todos estarem na lista de espera e compreendé-lo como
o tratamento que oferece melhor qualidade de vida, um consideravel nimero de depoimentos
destacou pontos como medo da rejeicdo do novo 6rgdo, desanimo frente aos longos tramites
burocraticos e aos inimeros exames exigidos para o procedimento e o perigo do desestimulo
pelo extenso periodo de permanéncia na fila do transplante.

Apesar de todos os receios mencionados pode-se observar que a esperanga emergiu da
espiritualidade através da f&¢ em Deus como incentivo ao paciente a ndo desistir de submeter-
se ao procedimento, mantendo-se forte e confortavel para enfrentar a DRC até o momento de
transplantar.

Ressalta-se a importancia de observar casos de DRC que estdo ligadas as
complicacbes de diabetes e hipertensdo, assistidos pela atencdo bésica, as dificuldades nos

processos de captacdo de Orgdos, atencdo terciaria, e o consentimento familiar que ainda
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influenciam na permanéncia na fila de espera. Assim novos estudos precisam confirmar a
correlacdo de fatores que podem influenciar no aguardo pelo transplante e nas percepcdes dos
pacientes que aguardam por ele.

Nesse contexto é imprescindivel o acompanhamento do enfermeiro na assisténcia
humanizada ao portador da DRC para atendé-lo em todos os aspectos que demandam atengédo
sejam eles fisicos ou psicoldgicos. Por se tratar de uma doenca incuravel em que ha
instabilidade emocional o paciente precisa ter suas duvidas esclarecidas, suas insegurancas
amenizadas, ser constantemente incentivado a seguir de forma correta o tratamento
hemodialitico e cabe ao enfermeiro junto a equipe multiprofissional tracar estratégias para que
todas as etapas da espera que se sucedem até o transplante sejam vivenciadas com maior
qualidade.

Apobs a descricdo e andlise da teméatica em estudo percebeu-se 0 quanto adentrar no
universo de pacientes que aguardam pelo transplante renal pode ser rico em detalhes que
precisam ser conhecidos e discutidos na comunidade académica. Assim outros estudos s&o
necessarios para contribuir na abordagem de novas percepcbes dos portadores de DRC e 0s

demais fatores que a influenciam enquanto estdo na fila de espera pelo transplante.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

PERCEPCOES DO PACIENTE RENAL CRONICO EM DIALISE AGUARDANDO
O TRANSPLANTE RENAL

ESCLARECIMENTO DA PESQUISA

Esta pesquisa tem como objetivo: descrever as percepgdes dos pacientes renais
cronicos sobre o transplante renal, analisando as implicagOes dessas para 0 seu cotidiano.
Convidamos vocé a participar da pesquisa respondendo a um conjunto de perguntas sobre a
tematica referida, em forma de entrevista, que sera gravada em MP3, se vocé autorizar, para a
melhor captacdo das respostas. Caso contrario, suas respostas serdo registradas por escrito em
um caderno. Ressaltamos a garantia que vocé receberd todos os esclarecimentos sobre as
perguntas contidas no formulario em todo o percurso da entrevista. Entretanto, se ndo souber
alguma pergunta ou se alguma delas lhe provocar constrangimento, vocé é livre para ndo
responde-la. As informacdes obtidas ttm como Unica finalidade o estudo e os resultados
obtidos serdo descritos de forma geral e ndo individual, onde ndo sera divulgada qualquer
informacdo que possa identifica-lo, garantindo o sigilo das informacbes. Nenhum
procedimento que traga desconforto ou risco a sua vida sera realizado nesta pesquisa. Esta
pesquisa possui riscos minimos, risco de quebra da confidencialidade e privacidade dos
voluntarios, desconforto pelo tempo exigido ou até um constrangimento pelo teor dos
questionamentos, que poderdo ser minimizados ou excluidos com a interrup¢do da entrevista,
a qualquer momento que o Sr.(a) desejar, sendo todo &udio gravado apagado e/ou anotado Ihe
serd devolvido. Nao ha despesas pessoais para vocé em qualquer fase do estudo. Também ndo havera
nenhum pagamento por sua participacdo. Vocé ndo terd nenhuma despesa no decorrer da pesquisa e
ndo havera nenhuma remuneragao por sua participacdo. Os dados obtidos serdo preservados por cinco
anos e depois descartados. Se tiver qualquer duvida em relagdo a pesquisa ou aos seus direitos podera
entrar em contato com o pesquisador responsavel Prof® Msc. Esleane Vilela VVasconcelos.

Msc. Esleane Vilela VVasconcelos Adriana Alves e Lais Oliveira
Pesquisador Principal da UFPA Graduandas da UFPA
Cel:98149-8268 Cel:982021585

Declaro que li o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e compreendi as
informacdes que me foram explicadas sobre o estudo em questdo. Autorizo a gravagédo da entrevista,
ficando claro para mim, quais sdo 0s objetivos da pesquisa, 0s procedimentos a serem realizados e as
garantias de confidencialidade e de esclarecimento permanente. Ficou claro também que a minha
participacdo ndo tem despesas, nem receberei nenhum tipo de pagamento, podendo retirar 0 meu
consentimento a qualgquer momento, sem penalidades ou prejuizos. Autorizo a divulgacdo dos dados
em eventos e publicagdes e concordo voluntariamente em participar desse estudo.

Belém, / /

RG:

Assinatura do Entrevistado

Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do Instituto de Ciéncias da Salde da Universidade
Federal do Para (CEP-ICS/UFPA) - Complexo de Sala de Aula/ICS - Sala 13 - Campus Universitario,
n® 01, Guama. CEP: 66075-110 - Belém-Para. Tel/Fax. 3201-7735 E-mail: cepccs@ufpa.br
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APENDICE B - Roteiro De Entrevista

PARTE | — DADOS SOCIOCULTURAIS

Idade:
Sexo: () Masculino; ( ) Feminino.

Naturalidade:

Procedéncia:

Estado Civil: ( ) Casado ( ) Viavo ( ) Divorciado ( ) Unido estavel ( ) Solteiro
Numero de filhos: ()

Escolaridade: () Fundamental incompleto; () Fundamental completo; () Ensino médio
incompleto; () Ensino médio completo; () Superior incompleto; ( ) Superior completo;

Situacdo empregaticia: () Autdnomo; ( ) Funcionario concursado; ( ) Funcionario
temporario; () Outro:

Renda mensal: ( ) Salario(s) minimo(s);

Religido: ( ) Protestante; ( ) Catolica; ( ) Espirita; ( ) Testemunhas de Jeova; ( ) Adventista;
( ) Candomblé; ( ) Umbanda; ( ) Outros:

PARTE II- ENTREVISTA

1) Descreva sua reacdo diante do diagnéstico de DRC e da necessidade de se

submeter a dialise.

2) O que mudou em sua rotina com o adoecimento e as com as sessfes de dialise?

3) O que vocé entende pelo transplante renal e 0 que isso representa para vocé?

4) Como se sente enquanto aguarda o transplante renal?
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ANEXO A — Parecer do Comité de ética

INSTITUTO DE CIENCIAS DA
SAUDE DA UNIVERSIDADE
FEDERAL DO PARA - ICS/

PARECER DO COLEGIADO
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: PERCEPCOES DO PACIENTE RENAL CRONICO EM DIALISE AGUARDANDO O
TRANSPLANTE RENAL y

Pesquisador: ESLEANE VILELA VASCONCELOS

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 50273615.4.0000.0018

Instituicao Proponente: Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Para - ICSL.UFPA
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.389.678

Apresentacdo do Projeto:

Essa pesquisa tem como objetivo apresentar as percepgdes dos pacientes com diagnostico de Doenga
Renal Cronica (DRC) sobre o transplante renal, analisando as suas implicacdes no seu cotidiano. A DRC &
evidenciada como um grave problema de salde publica que atinge negativamente a qualidade e expectativa
de vida dos individuos diagnosticados por ela. O transplante renal é a modalidade mais efetuada no pais,
por outro lado,com o alto volume de casos da doenga consequentemente o tempo de espera na fila pelo
transplante permanece longo. Portanto, para nortear a pesquisa tragou-se o seguinte questionamento: qual
a percepgéo dos pacientes renais cronicos sobre o transplante renal? Para respondé-la foi

elaborado o seguinte objetivo: descrever as percepgdes dos pacientes renais cronicos sobre o transplante
renal, analisando as implicagdes dessas para o seu cotidiano. Trata-se de um estudo descritivo com
abordagem qualitativa. Para a coleta dos dados sera utilizada a entrevista semiestruturada,no qual o estudo
sera representado através de amostra por conveniéncia com pacientes renais cronicos em dialise no setor
de

hemodialise do Hospital Ophir Loyola em Belém do Para até que seja atingida a saturagéo. Para andlise dos
dados sera utilizado analise de conteido de Bardin. Dessa forma, esse trabalho tem grande relevancia para
enfermeiros e académicos, permitindo-os ampliar a vis&o a respeito das percepgdes do paciente enquanto
aguarda pelo transplante renal e como consequéncia promover a

Enderego: Rua Augusto Corréa n° 01-Sl do ICS 13 - 2° and.

Bairro: Campus Universitario do Guama CEP: 66.075-110
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potencializagao dos seus cuidados.

Obijetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Descrever as percepgdes dos pacientes renais cronicos sobre o transplante renal, analisando as
implicagbes dessas para o seu cotidiano.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos;

De acordo com a Resolugdo N° 466, de 12 de dezembro de 2012, estabelecida pelo Plenario do Conselho
Nacional de Saude, a presente pesquisa atende aos requisitos de beneficios que envolvem “proveito direto
ou indireto, imediato ou posterior, auferido pelo participante e/ou sua comunidade em decorréncia de sua
participacéo na pesquisa” quando permite ao paciente renal crénico expor sua percepgéo durante o
tratamento dialitico

aguardando o transplante renal. Os sentimentos transmitidos por eles geram a possibilidade de compreendé
-los melhor, respeitando e compreendendo suas limitagbes sem oferecer risco de danos fisico, psiquico,
moral, intelectual, social ou cultural, como & definido pela Resolugédo.Entretanto a pesquisa apresenta o risco
minimo de quebra de anonimato, porém as autoras cuidardo para que as informagdes colhidas permanegam
em sigilo e serdo garantidos os direitos dos participantes em desistir a qualquer momento sendo todo
material apagado ou devolvido.

Beneficios:

Como beneficios permite ampliar a visao a respeito das percepgdes do paciente enquanto aguarda pelo
transplante renal e como consequéncia promover a potencializagdo dos seus cuidados.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

O protocolo apresentado dispoe de metodologia e critérios definidos conforme resolucdo 466/12 do
CNS/MS.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacao obrigatoéria:
Os termos apresentados contemplam os sugeridos pelo Sistema CEP/CONEP.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:

Diante do exposto somos pela aprovacéo do protocolo. Este é nosso parecer, SMJ.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

LTipo Documento Arquivo Postagem Autor I Situagéo]

Enderego: Rua Augusto Corréa n° 01-Sl do ICS 13 - 2° and.

Bairro: Campus Universitario do Guama CEP: 66.075-110
UF: PA Municipio: BELEM
Telefone: (91)3201-7735 Fax: (91)3201-8028 E-mail: cepccs@ufpa.br

Pégina 02 de 03

67



ANEXO C - Parecer do Comité de ética

INSTITUTO DE CIENCIAS DA
SAUDE DA UNIVERSIDADE
FEDERAL DO PARA - ICS/

Continuagéo do Parecer: 1.389.678

Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS DO P | 15/09/2015 Aceito

do Projeto ROJETO 579860.pdf 15:21:43

Folha de Rosto FolhaRostoAss.pdf 15/09/2015 |ESLEANE VILELA Aceito
15:21:05 | VASCONCELOS

Qutros OnusHOL.pdf 15/09/2015 |ESLEANE VILELA Aceito
15:20:22 | VASCONCELOS

Outros OnusUFPA .pdf 15/09/2015 [ESLEANE VILELA Aceito
15:18:42 | VASCONCELOS

Outros IniciacaoPesquisa.pdf 15/09/2015 |ESLEANE VILELA Aceito
16:18:27 | VASCONCELOS

Outros Encaminhamento.pdf 15/09/2015 |ESLEANE VILELA Aceito
15:18:01 | VASCONCELOS

QOutros DeclaracaoOphir.pdf 15/09/2015 [ESLEANE VILELA Aceito
15:17:32 | VASCONCELOS

Outros CompromissoPesquisador.pdf 15/09/2015 [ESLEANE VILELA Aceito
15:16:46 |VASCONCELOS

Outros AceiteOrientador.pdf 15/09/2015 |ESLEANE VILELA Aceito
15:16:24 | VASCONCELOS

Projeto Detalhado / | PROJETOAtual.docx 27/08/2015 |ESLEANE VILELA Aceito

Brochura 10:35:56 | VASCONCELOS

Investigador

TCLE / Termos de | TCLE.docx 27/08/2015 |ESLEANE VILELA Aceito

Assentimento / 10:35:32 |VASCONCELOS

Justificativa de

Auséncia

Situacio do

Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

i 14
Assinado por: X
Wallace Raimundo Araujo dos Santos
(Coordenador)
{

\
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