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Feeling and expectations of liver transplantation candidates

Sentimientos y expectativas de pacientes candidatos al trasplante de higado
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RESUMO

Objetivou-se investigar os sentimentos e expectativas de pacientes portadores de doengas hepaticas cronicas, candidatos ao
transplante hepatico. Estudo prospectivo, qualitativo, realizado no periodo entre agosto de 2006 e janeiro de 2007, com 18
pacientes inscritos num programa de transplante de figado no Ceara-Brasil, mediante observagdo e entrevista. A partir dos
depoimentos dos pacientes, selecionamos a categoria: Sentimentos e comportamentos e subcategorias: Felicidade, medo,
abnegacdo e esperanca; Expectativa, ansiedade, tristeza e agonia. Os participantes revelaram reagbes iniciais de medo,
desorientacdo e duvidas; no servico de transplante, se sentiram acolhidos pelos profissionais, manifestando sentimentos de
esperanga e autoconfianca. A ansiedade e expectativa surgiram devido a irreversibilidade da doencga. Concluimos que toda a
vivéncia, as manifestagdes clinicas e o periodo de espera pelo transplante sdo permeados por uma mistura de sentimentos e
reacdes, marcados por momentos de alteragdo de humor, tristeza e esperanga, necessitando de apoio familiar e atengdo pela
equipe que assiste.

Descritores: Doenca Hepatica Terminal; Transplante de Figado; Emocses; Enfermagem Psiquiatrica.

ABSTRACT

The study aimed to investigate the feelings and expectations of patients with chronic liver disease who were candidates for
liver transplantation. This is a prospective study, qualitative, carried out from August 2006 to January 2007 with 18 patients
enrolled in a liver transplantation program in Ceara-Brazil. The data were obtained through observation and interviews.
According testimonials of patients , we selected the category: feelings and behaviors; and subcategories: Happiness, fear,
self-denial and hope; Expectations, anxiety, sadness and agony. The participants reported that the first reactions they felt
were fear, disorientation and doubts f; in the transplant service, they felt welcomed by the professionals, expressing feelings
of hope and self-confidence. Anxiety and expectation arose due to irreversibility of the disease. We concluded that the disease
experience, the clinical manifestations and the waiting period for the transplant is permeated by a mixture sentiments and
reactions, marked by moments of mood alterations, sadness and hope, requiring family support and attention of the
assistance team.

Descriptors: End Stage Liver Disease; Liver Transplantation; Emotions; Psychiatric Nursing.

RESUMEN

Estudio objetivd investigar sentimientos y expectativas de pacientes con enfermedad hepatica crénica candidatos a trasplante
de higado. Estudio prospectivo cualitativito, realizado de agosto 2006 a enero 2007 con 18 pacientes incluidos en programa de
trasplante, Cerara-Brasil. Datos fueron obtenidos por medio de observacion y entrevistas. Segun testimonios de los pacientes,
seleccionamos las categorias: sentimientos y comportamientos; y las subcategorias: felicidad, miedo abnegacion y esperanza,
expectativas, ansiedad, tristeza y agonia. Los participantes informaron que las primeras reacciones fueron miedo,
desorientacion y dudas; en el servicio de trasplante se sentian bien recibidos por los profesionales, expresando sentimientos
de esperanza y confianza en si mismo. La ansiedad y la expectativa surgié debido a la irreversibilidad de la enfermedad.
Concluyese que la experiencia de la enfermedad, manifestaciones clinicas y periodo de espera al trasplante impregnase por
una mezcla de sentimientos y reacciones, marcado por momentos de alteraciones del humor, tristeza y esperanza, que
requieren de poyo familiar y la atencién del equipo asistencia.

Descriptores: Enfermedad Hepatica en Estado Terminal; Trasplante de Higado; Emociones; Enfermeria Psiquiatrica.
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INTRODUCAO

O cuidado ao paciente em processo de transplante
de figado é um tema pouco explorado nos estudos
cientificos da enfermagem. Associada a essa realidade,
durante a experiéncia cotidiana com os pacientes
transplantados, percebeu-se aspectos singulares dessa
realidade e o quanto é complexa a situagdo vivenciada
por eles, sentindo a necessidade de compreender a
situacdo vivida para oferecer uma assisténcia que
contemple o individuo como ser biopsicossocial, visando
contribuir para a construgdo do conhecimento em
enfermagem e transformacdo da pratica do enfermeiro.

O Brasil apresentou muitos avangos no que se refere
aos transplantes, sendo classificado como um dos paises
com maior nimero de transplantes realizados, dotado do
maior programa publico de transplantes de drgdos e
tecidos do mundo®™,

O transplante de figado é um procedimento de alta
complexidade, utilizado como tratamento Unico para
doenca hepatica em fase terminal, proporcionando aos
pacientes a possibilidade de reversdao do quadro da
doencga e melhoria da condig3o fisica®.

Atualmente, as causas mais comuns de indicacdo
para realizagdo do transplante sdo a hepatite C crbnica e
a doenga hepatica alcodlica, o que corresponde a 40% do
total de candidatos adultos que aguardam pelo
procedimento®.

Os resultados positivos do transplante hepatico se
devem a figado,

progressos na preservagdo do

aperfeicoamento de técnica cirdrgica, profilaxia e
tratamento de infecgGes secundarias e melhor controle
da rejeicdo, levando a uma ampla aceitagao
internacional,

Segundo o Ministério da Saude, de acordo com os
dados enviados pelas Centrais Estaduais de Transplantes
até 2009, havia 4.304 pessoas em lista de espera para
receber um figado no Brasil®.

A assisténcia ao paciente submetido ao transplante é
altamente especializada, requerendo a atuagdo do
enfermeiro nas diversas fases do processo e exigindo
pessoal com capacitagdo especifica. Nesse processo, a
papel

captacao do

Enfermagem desempenha fundamental,

participando desde a 6rgao até o
acompanhamento ambulatorial pds-transplante®.

Os pacientes que aguardam por um transplante de
figado experimentam sofrimento relacionado aos efeitos
fisicos da doenca e limitagdes nas atividades diarias,
além do risco de morte. A oportunidade de realizagdo do
transplante gera expectativas de maior sobrevida e

melhoria da qualidade de vida.
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O estresse enfrentado por conta da necessidade do

procedimento cirdrgico e suas implicagdes geram
conflitos que interferem na salde mental do paciente,
podendo evoluir para quadros mais graves de depressao
ou outras manifestagdes de sofrimento mental.

Essa situacdo exige uma abordagem cuidadosa da
equipe multiprofissional que acompanha o paciente e o
apoio familiar mostra-se imprescindivel para garantir o
conforto e a seguranga que o cliente necessita para o
enfrentamento da doenga.

O paciente incluido nos critérios necessarios para
indicacdo de transplante de figado é submetido a uma
ampla avaliagdo pré-operatdéria para investigagdo de
contraindicacdao absoluta ou relativa e para definicdo do
estado patoldgico atual. Apds essa avaliagdo, o paciente
é inscrito na Central Nacional de Transplantes de érgéos,
onde sera incluido numa lista extensa a espera de um
doador compativel.

Aos pacientes inscritos no Programa, que aguardam
por um transplante e Ilutam para resguardar sua
sobrevivéncia, deve ser garantida uma assisténcia que
torne essa vivéncia menos dolorosa, proporcionando um
meio para que possam expressar suas angustias, seus
sentimentos.

A expectativa de um transplante desencadeia
diferentes reagbes emocionais nos pacientes, como

receio, medo, duvidas, preocupacdo e ansiedade
relacionada a complexidade da cirurgia e aos seus riscos.

Alteracdes de ordem psicoldgica podem estar
presentes nesse momento ou no pds-operatdrio devido
as reacoes fisioldgicas do mau funcionamento do figado
ou a presenca de complicagdes com necessidade de
amplo periodo de internagdo hospitalar. Nesse foco, o
enfermeiro deve se familiarizar com o campo da salde
mental, que visa minimizar a dor e o sofrimento das
pessoas e favorecer a saude, atendendo e satisfazendo
as suas necessidades, sejam elas bioldgicas, sociais,
econdmicas, psicolégicas ou culturais®,

Quando a esperanca torna-se realidade, varios
fatores podem interferir na dinamica do cotidiano desses
pacientes. O ambiente hospitalar, a internagao, o centro
cirdrgico, o isolamento e o medo do desconhecido, entre
outros aspectos, influenciam na percepcdo sobre a
experiéncia do transplante e na adesdo ao plano de

tratamento no poés-operatério. Por isso, o preparo do

paciente no periodo pré-operatério é de suma
importancia, buscando trabalhar a sua condicdo
emocional e favorecer uma melhor vivéncia desse
processo.
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O ensino do paciente e seus familiares quanto as
medidas de promogdo da saude é fungdo essencial do
enfermeiro como membro da equipe multidisciplinar.
Passo essencial desse processo € a orientacdo dos
clientes e dos familiares sobre os cuidados domiciliares,
incluindo a mudanca de habitos alimentares, adequacao
de atividades criteriosa de

fisicas, administracdo

medicamentos, atencdo para os sinais de infecgdo,
rejeicdo ou quaisquer manifestacdes clinicas!”.

Apds busca exaustiva na literatura, identificou-se
que a maior parte dos estudos publicados sobre o
transplante de figado aborda os aspectos médico-
cirirgicos e questbes relacionadas a terapia
imunossupressora. Estudos focados nas perspectivas ou
experiéncias desses pacientes ainda sdo incipientes.
Tomando por base o impacto sofrido pelo paciente em
hepatico, nas dimensodes

processo de transplante

biopsicossociais e emocionais; além da lacuna do
conhecimento sobre os aspectos que permeiam sua
experiéncia, percebeu-se a necessidade de explorar o
modo como esta pessoa percebe e lida com essa
vivéncia.

A aproximagdo da realidade vivenciada pelo paciente
de transplante hepatico poderd contribuir para melhor
compreensdo da sua experiéncia, facilitando o processo
de cuidar por meio de atencdo individualizada, voltada
para suas necessidades, além de orientar mecanismos de
suporte no enfrentamento da condigao. Nesse sentido,
este estudo teve como objetivo apreender os
sentimentos e expectativas de pacientes portadores de
doencas hepaticas crbnicas, candidatos ao transplante

hepatico.

METODOS
Trata-se de um estudo descritivo, de abordagem
qualitativa. Os estudos descritivos tém por objetivo
observar, descrever, classificar e documentar varios
aspectos do fendémeno, buscando o retrato preciso das
caracteristicas de individuos, situagdes ou grupos®.

Foi realizado em uma instituicdo de referéncia
nacional para transplante hepatico, localizada na cidade
de Fortaleza-Ceara, que recebe pacientes de todo o
Brasil, principalmente da regido Norte e algumas cidades
O Centro conta com uma

do Nordeste. equipe

multiprofissional que inclui enfermeiras, médicos,

psicologa, fisioterapeuta, nutricionistas e assistente
social.

Participaram como sujeitos do estudo pacientes
selecionados por meio de amostragem por conveniéncia,

a partir dos seguintes critérios de inclusdo: inscritos num
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programa de transplante de figado do Ceara, em periodo
pré-operatério, de ambos os sexos, com etiologia da
doenca variavel, de qualquer estado do Brasil, residentes
em Fortaleza. Foram excluidos pacientes menores de 18
anos, em seguimento ambulatorial a disténcia, em crise
ativa de encefalopatia hepatica ou com restricdo para
realizagdo da entrevista. O numero de sujeitos foi
definido em 18 pacientes, mediante saturagdo dos
dados.

A coleta de dados foi realizada no periodo entre
agosto de 2006 e janeiro de 2007, por meio de consulta
aos prontudrios dos pacientes, observagdo nao
participante e entrevista.

A observagdo foi realizada de forma sistematica,
durante todos os contatos mantidos com os sujeitos da
pesquisa no periodo pré-transplante, buscando fazer
observagdes onde o fendmeno ocorre, incluindo variaveis
objetivas (caracteristicas do ambiente, organizacdo do
servigo, processo do transplante) e subjetivas (tom de
voz, expressao facial, movimento corporal, atitudes,
sentimentos e reagdes) na interagdo entre o pesquisador
e os participantes da pesquisa e oferecendo condicdes
para a apreensdo da experiéncia vivida pelos pacientes.

A entrevista semiestruturada se delineou a partir de
questdes norteadoras: 1. Como vocé se sente hoje a
espera de um figado? 2. Como vocé lida com a sua
condigdo atual? 3. Quais suas expectativas com relagao
ao transplante?

Foi favorecido o didlogo e a expressdo de

sentimentos por meio de uma escuta sensivel,
respeitando os momentos de pausas, siléncio, risos e
lagrimas. Foi solicitada permissdo para gravacdo das
entrevistas.

Os dados foram analisados e organizados com base
no método de anadlise de conteddo, obedecendo as
seguintes etapas: 1) Pré-analise - leitura minuciosa das
anotagdes em didrio de campo em busca de varidveis
subjetivas, além da transcricdo das respostas com leitura
exaustiva para selecdo de dados relevantes; 2)
Exploragdo do material - etapa de elaboragdo das
unidades de codificagdo, agregacao e escolha das
categorias tematicas segundo a representatividade dos
sentimentos expressos nas falas dos sujeitos; e 3)
Interpretacdo dos resultados - anélise e discussdo das
categorias tematicas a partir da convergéncia das ideias
e inferéncias sobre a experiéncia vivida, além de
reflexdes e confronto com a literatura pertinente,
tentando dar sentido ou interpretar fendmenos nos
termos das significagdes que as pessoas trazem para

estes®,
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Em todas as fases da pesquisa, foram atendidas as
diretrizes da Resolugdo 196/96 do Conselho Nacional de
Salde, em respeito aos aspectos éticos da pesquisa
envolvendo seres humanos.

Dentre as questdes formais da investigacdo, foi
enviada uma solicitagdo de autorizacdo a Diretoria de
Pesquisa da Instituicdo, para realizagdo do estudo. Este
artigo reflete parte dos resultados da pesquisa de
intitulado: “O Paciente de

dissertacdo, cujo projeto

Transplante Hepatico: assisténcia de enfermagem
humanizada” foi enviado ao Comité de Etica em Pesquisa
- CEP da instituicdo, e aprovado sob o protocolo n°
34/06.

Aos participantes, foram esclarecidos os objetivos do
estudo, sendo garantido o respeito a privacidade dos
participantes, sigilo de sua identificagdo e o direito de
desistir de participar da pesquisa durante o processo,
formalizando sua aceitacdo mediante assinatura do

Termo de Consentimento pds-esclarecido.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Para melhor compreensao dos sujeitos, realizou-se a
caracterizacdo sociodemografica do grupo. Participaram
do estudo 18 candidatos ao transplante hepético, dos
quais 15 eram do sexo masculino e trés do feminino;
com idade entre 21 anos e 68 anos, havendo predominio
de faixa etadria maior de 50 anos (16); a maioria dos
pacientes (15) era casada, dois solteiros e um vilvo.
Quanto ao grau de instrucdo, 10 concluiram o primeiro
grau, seis estudaram até o segundo grau e dois tinham
nivel superior.

No que se refere a atividade profissional, sete
pacientes estavam inativos devido ao quadro clinico da
doenca e 11 aposentados; com renda familiar
predominante na faixa de dois a cinco saldrios minimos
(nove), cinco pacientes ganhavam mais de cinco salarios
e quatro pacientes recebiam um saldrio minimo. Em
relagcdo a procedéncia, nove eram do interior do Ceara,
trés do Maranhdo, trés do Piaui, um do Acre, um de
Brasilia e um da Bahia.

As principais causas de indicagao para o transplante
de figado entre os pacientes foram cirrose por virus C
(seis) e alcodlica (cinco), consideradas entre as doengas
de base mais frequentes que levam ao transplante de
figado®. O tempo de tratamento variou entre um e 12
anos, com tempo em lista de espera no minimo de dois e
maximo de 19 meses.

Durante a entrevista, buscou-se dialogar com os

pacientes sobre seus sentimentos com relagdo ao
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processo que estdo vivenciando a espera de um novo
figado, evidenciando a seguinte categoria.
Categoria: Sentimentos e comportamentos do
paciente a espera do transplante

Esta categoria representa os sentimentos e reagdes
dos pacientes frente a irreversibilidade da doenga,
expressando a percepcao destes mediada pela longa
convivéncia com a doenga crbnica irreversivel, as
manifestacdes clinicas e as limitagdes impostas pela
condigao.

A partir dos depoimentos dos sujeitos do estudo,
Felicidade,

abnegacdo e esperanca e Expectativa,

emergiram as subcategorias: medo,
ansiedade,
tristeza e agonia.
Subcategoria: Felicidade, medo, abnegacdo e
esperang¢a

Nesse momento, os pacientes expressaram seus
realizar o

sentimentos diante da possibilidade de

transplante hepatico, conforme descrito em seus

depoimentos:

Eu estou feliz em poder fazer o transplante. Eu, com isto,
estou me sentindo bem, té6 sendo bem apoiado e estou
aqui pra isso, (...) Eu fiquei desorientado, porque eu ndo
sabia pra onde correr a procura de socorro e fui
orientado. Vim! Té aqui em busca de saude e té sendo
muito bem apoiado (...). (E-1)
Medo a gente sempre tem um pouco, porque eu nunca
fiz uma cirurgia antes. As vezes eu fico, assim, meio
triste, né? Mas, tem que pensar no melhor. (E-5)
A principio, quando se sabe que cirrose hepatica ndo tem
cura, ai déa aquele medo na gente. Depois que eu
frequentei aqui o Hospital, que eu hoje fui ver a
realidade, eu hoje t6, assim, propicio e disposto a tudo.
Agora, se tiver um necessitando mais do que eu, eu
cedo! (...) Quando eu chego aqui, eu ja me sinto outro,
independente de qualquer coisa. Quando cheguei aqui no
hospital, ja criei outro animo. (E-8)
(...) a Unica coisa que apareceu em mim, 0 que passou,
passou! Agora tem que partir pra frente, tentar resolver
o problema. Agora é o que eu estou fazendo, estou
seguindo em frente pra resolver o problema, com fé em
Deus e fé nos cirurgibes, em vocés. (E-14)

Nos depoimentos descritos, os participantes do

estudo revelaram reagoes iniciais de medo,

desorientagdo, duvidas.
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Os pacientes que aguardam por um transplante de
figado podem revelar mitos e crengas relacionadas ao
idade, a

orgdo e origem do doador, ao sexo, a

possibilidade de rejeicdo, dentre outros fatores que
influenciam no aspecto emocional destes. O enfermeiro,
como membro da equipe multidisciplinar, é o profissional
capaz de manter um vinculo afetivo com os pacientes e
familiares, estabelecendo uma relagdo de confianga,
respeito, possibilitando dividir suas aflicdes e medos,
sendo fundamental o esclarecimento de todas as suas
dlvidas e questionamentos?,

Apdés terem seu diagndstico confirmado, foram
encaminhados ao servigo especifico para seu tratamento,
onde receberem informagdes acerca da patologia e do
processo de transplante, se sentindo acolhidos pelos
profissionais do setor, conforme relatado.

Em um segundo momento, os pacientes passaram
por um processo de tomada de consciéncia, que
propiciou a atitude de busca de novos caminhos para
resolucdo da doenga, vislumbrando a recuperagdo da

salde através do transplante.

Minha cabega mudou muito, assim, porque eu me
considerava um sabido, viu! Eu ndo sentia nada, eu tinha
disposicdo (...) Aquela vida que eu tinha, eu
praticamente deixei & e fui pensar outra coisa, ja
sabendo que dali, daquela maneira, eu ndo iria fazer o
que eu pensava. Ai passei a formar, a ter outra cabega,
uma cabega de procurar me tratar (...). (E-1)

Eu té tranquilo! Tem gente até que acha que eu falo com
simplicidade, que eu deveria estar com medo ou
nervoso. Mas, eu num tenho esse negdcio, ndo. Nao tem
alternativa, ao final de contas, né? E com medo ou n&o
num vai resolver. Portanto, o que acontece é que a
gente tem que ter a certeza que vai ficar bom e bola pra
frente, correr atras. (E-2)

T6 me sentindo bem! Mas é a espera mesmo do
transplante, a dificuldade é grande, cansa muito. Mas, é
o jeito fazer mesmo! O jeito é vim, ninguém pode ficar
1a. Tem que vim pra ca, mesmo. (E-3)

Eu estou bem! (...) Eu, o que eu t6 pensando mesmo, é
me preparando pra fazer a cirurgia. Antes eu tinha mais
medo, agora eu ndo té com tanto medo assim. Cada dia
que passa eu to melhorando mais. (...) O primeiro passo
depois que ele (médico) falou, que eu pensei mesmo, foi
de arrumar um local pra ficar aqui e comegar isso que eu
té fazendo agora, pra deixar tudo em dias pra na hora
que chamar, né, ta pronto! (...) Tem hora que fico meio
pensativo, mas vontade de desistir ndo. Eu ndo tenho

pressa de voltar, porque eu ja vim determinado para
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fazer. Mesmo quando disser que eu tenho que ir, inda
fico aqui esperando porque ndo adianta ficar dez dias,
depois precisar voltar. (E-4)

T6 me sentindo bem! Todos os exames meus da normal.
(...) Ndo me vejo uma pessoa doente, incapaz de fazer
nada. Sobre o transplante é esperar, né, porque tem
gente pior que ta na fila, que entrou depois; se fosse por
numero, eu ja tinha feito porque eu era o numero trés, ai
mudaram a fila. Mas, tudo bem!. (E-6)

Com medicamento eu ainda vivo um bocado, né! Mas,
comeca os pés inchar (...); de primeiro eu nao
aguentava caminhar daqui pra li, doia as pernas, agora
ndo! Normalizou mais, eu jé caminho mais, (...) Eu num
tenho medo de cirurgia ndo, sendo pra cuidar da saude,
ta bom demais; porque eu ja fiz quatro cirurgias, a gente
s6 tem medo da primeira, ai depois vai acostumando,
pedindo a Deus pra tudo da certo, né?. (E-11)

Nos depoimentos apresentados, os participantes do
estudo mostraram-se conformados com a sua condigao,
manifestando sentimentos positivos de autoconfianga e
esperanca, decididos em realizar o transplante,
procurando manter-se na melhor condigdo fisica possivel.

As reagdes do paciente frente a uma doenga terminal
sao descritas por cinco fases: Negagdo - caracterizada
por uma defesa temporaria; Raiva - na qual o paciente
ja assimilou seu diagnostico e progndstico, mas se
revolta e pode se voltar contra a equipe de saude e
pessoas mais préoximas; Negociacdo/barganha - tentativa
do paciente em fazer algum tipo de acordo interno, com
o proposito de adiar o desfecho da doenca; Depressado -
prevé o fim préoximo, fazendo uma revisdo da vida,
mostrando-se quieto e pensativo; e, por Ultimo,
Aceitagdo - o paciente entende e aceita sua situagdo e
tenta dar um sentido para sua vida, pode ainda
expressar esperanca em sobreviver(!),

Estudo(*?

doengca é comum os pacientes expressarem a negagao

indica que nos primeiros estagios da

do risco de morte. No entanto, o tempo de permanéncia
nesse estagio dependera de diversos fatores, incluindo:
idade, aspectos culturais, estrutura de personalidade,
apoio familiar e social, dentre outros. Desse modo,
quando sdo dispensados tempo e atencdo necessarios
para ajuda-lo no enfrentamento da condigdo, o paciente
sente-se respeitado e compreendido, pode se recompor e
“recuperar equilibrio suficiente para manejar, de forma
diferente e mais adaptativa, a ansiedade e angustia
advindas desta situagdo em que se encontra”?,

Nesse sentido, a atengdo e o apoio da equipe de
saude sdo fundamentais para auxiliar os pacientes a
aceitarem a dificuldades

realidade, superarem as
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advindas desse periodo e buscarem mecanismos de
enfrentamento eficazes no periodo de espera para o
transplante. O enfermeiro deve estimular o paciente e a
familia a participarem ativamente dos cuidados e ajuda-
los a buscar os sistemas de enfrentamento que ampliem
o nivel de adaptacgdo, favorecendo respostas positivas as

situagdes vivenciadas.

Subcategoria: Expectativa, ansiedade, tristeza e
agonia

As expectativas geradas pela vivéncia do periodo de
espera do transplante foram relatadas pelos
participantes como uma variedade de sentimentos que

envolvem essa etapa, apresentados nas falas a seguir:

Eu num gosto de hospital! Té6 aqui porque é o jeito
mesmo. Eu dei o celular e dei o da minha tia, porque as
vezes meu primo coloca na internet e desliga o telefone.
Ai, qualquer coisa, ja liga pro meu celular. Ai, ndo tem
hora pra eles ligarem, né! Eu ja durmo com ele. Quando
toca o telefone, eu ja fico com o coracdo quase pra fora!
(E-9)

Eu t6 louco que chegue logo esse dia pra gente tomar
um pouquinho de liberdade de a gente poder fazer mais
alguma coisa, né? Eu t6 preparado! Muito preparado!
Todo dia eu pego a Deus que me mande logo esse dia.
T6 esperando, mas eu vou conseguir. (E-10)

Agora minha expectativa é fazer o transplante e da
certo, né?! Porque de seis meses pra cd, eu venho me
dedicando bastante; criou ascite, extrai o liquido cinco
vezes, né, de 5 litros, até de 10 litros eu ja tirei. No
instante aumenta. Agora mesmo ta com uns 8 dias que
eu tirei, né? Ja ta grande de novo. (E-12)

T6 pedindo a Deus que chegue a hora de fazer. Se
vamos passar, vamos passar. Se tem que fazer, vamos
fazer logo! Nunca gosto de guardar, ndo (...) Té doido
pra fazer esse transplante, pra vé se passa essa agonia.
(E-13)

Me sinto, assim ... (siléncio), uma pessoa que parece
que eu vou receber (...) Vou ficar mais novo! Vou voltar
a anos atras pra recomecar de novo a minha vida. Eu té
ansioso pra fazer o transplante. As vezes, eu sonho a
noite, eu cortado, eu operado (...) Olha! Eu t6 bem, té
tranquilo! (E-18)

Nos trechos extraidos dos depoimentos, foi possivel

apreender que o0s pacientes na fila de espera

experimentam sentimentos diversos, tais como:

ansiedade, expectativa, esperanga, tristeza e agonia,

refletidos no desejo de realizar o procedimento o mais
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rapido possivel. Esse fendmeno se deve ao fato de
saberem da irreversibilidade da doenga e da importancia
do transplante para continuarem vivos. Enquanto isso
ndo acontece, procuram manter-se o melhor fisicamente
e tocar o cotidiano, vivenciando a espera pelo
transplante e toda carga fisica, emocional, social e
econdémica que esta fase representa.

Ao longo tempo de espera, convivem, inclusive, com
o temor de que com o agravamento progressivo do
quadro clinico ndo possam chegar até a realizacdo do
procedimento cirdrgico.

Autores relatam que planos e metas relacionadas ao
futuro podem ser interrompidas e perdas de rendimento
podem ser experimentadas; relagdbes com a familia e
trabalho influenciadas

colegas de podem  ser

negativamente. A avaliacdo dos pacientes para
realizacdo do transplante provoca estresse psicossocial.
Durante esta fase, a gravidade da doenga se torna real,
a rejeicdo de 6rgdo aparece como uma situagdo que
deve ser lidada e provoca ansiedade. Além desses
aspectos, um dos fatores mais importantes no aumento
da ansiedade ¢ o medo da morte‘®.

Pesquisa sugeriu que o treinamento no periodo pré-
transplante é necessario para a mudanga de estilo de
vida ap0s o transplante, para lidar com os problemas que
possam ocorrer em uma nhova vida, estar pronto para
complicagdes, se adaptar ao tratamento prescrito,
redefinir os papéis dentro da familia e melhorar a
qualidade de vida entre os pacientes submetidos ao
transplante de figado‘®.

Todo o periodo de convivéncia com a doenga cronica
e tudo que esta condigdo acarreta ao paciente e sua
familia também foi expressado por sentimentos de
tristeza e nervosismo, presentes nas falas transcritas a

seguir:

Eu me sinto assim (...) Eu ndo sei nem explicar direito,
porque se ficar nervoso, fica pior, né? Entdo, eu me sinto
pedindo a Deus um pensamento diferente. Peco a Deus
que acontega quanto mais rapido possivel, porque
financeiramente eu ja té descendo a ladeira e, como diz
ai, a esperancga é a ultima que morre, vou esperar mais.
Eu vou esperar até (...) seja o que Deus quiser! (E-15)

Agora é que a gente diz assim: agora que o circulo ta
fechando, é que a gente vai se (siléncio). Tem momentos
qgue eu fico, assim, confiante. Mas, ai eu penso assim:
meu Deus sera que eu faco? Mas, eu me pego todo dia
na méao de Deus, Ele é quem (siléncio), e os médicos que

vdo operar. Mas, tem momentos que a gente fica
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estressada, e é porque, Ave Maria, eu me acho viva
demais. (E-16)

Muito nervoso! Ndo com medo da cirurgia, pela falta do
dlcool, sinto demais isso ai. Entdo, eu depois que eu tive
com o Dr. pra fazer uma consulta, ele disse: - Faga sua
parte que a gente vai fazer a nossa. Sim Sr. Mas, todos
0s médicos que eu me consulto, que eu vou fazer
exames dizem: Vocé ndo trisque em alcool, pelo o amor
de Deus! Se morresse era bom, mas, as vezes, nao
morre, fica doente ai. Eu ndo tenho muita coisa pra dizer
ndo, porque é sé isso! Meu problema é o alcool mesmo.
Tem dia que eu ando muito triste comigo mesmo; tem
dia que eu ndo falo com ninguém, me deito dentro de
uma rede e acabou-se. Mas, o resto ta tudo sob controle.
(E-17)

Estudo relata que a gravidade da doenga traz

experiéncias emocionais dificeis para o paciente,
podendo estar intimamente associada aos quadros de
humor deprimido e a prejuizos na qualidade de vida,
sendo comum que os sintomas depressivos dificultem a
percepcdo de melhoras na qualidade de vida*®.

Em pesquisa realizada no Grupo Integrado de

Transplante de Figado, do Hospital das Clinicas da
Universidade de Sdo Paulo, 64 pacientes em lista de
espera foram submetidos a uma entrevista psicoldgica
através da aplicagcdo do The Beck Depression Inventory,
sendo detectado que 22% dos listados apresentaram
depressdo moderada/grave. Este instrumento é utilizado
para diagndstico de depressdo, classificando os niveis de
intensidade em minimo, leve, moderado e maximo"®.

Os autores destacaram ainda que as dificuldades de
enfrentamento da condigdo podem levar a depressdo ou
desordens psiquidtricas e que a sobrevivéncia era
significativamente mais baixa em pacientes deprimidos
do que em ndo deprimidos, mostrando que o diagnostico
precoce e tratamento de depressdo podem conduzir a
resultado clinico melhor no periodo pré ou pds-
transplante.

A necessidade de realizacdo do transplante de
figado, quando associada ao alcoolismo, gera novas
preocupacdes e a necessidade de atencdo especial
voltada para prevengdo de retorno ao uso de alcool e ao
manejo das repercussdes surgidas por ocasido da
abstinéncia.

A cirrose etilica é a principal causa de
morbimortalidade dentre as doencas hepaticas. A lesdo
hepatica esta diretamente relacionada ao volume e

tempo de consumo e teor alcodlico da bebida*,
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A avaliacdo de um paciente que refere uso cronico
de alcool deve ser muito cuidadosa e detalhada, sendo
necessario determinar o nivel de comprometimento no
momento da intervencdo, os problemas relacionados a
esse UsO e a presenca ou ndo de complicagdes. A
manutencdo da auséncia do uso do alcool depois do
transplante é prevista pela capacidade de sua abstengdo
nos ultimos seis meses antes da cirurgia, além da

historia de emprego estavel, estrutura de suporte

familiar e social*®,
As dificuldades em manter-se longe do alcool, passo
essencial realizagdo do transplante,

para a geram

sofrimento para o paciente, com repercussdes
emocionais, sociais e familiares.

Muitos dos pacientes com hepatopatia avangada
apresentam ainda crises de encefalopatia, tornando-se
dependentes e sem autonomia, situacdo que agrava
mais a problematica vivenciada, como relatado por um

dos informantes:

Desde o comeco do ano, que eu viajo pra ca e tenho me
sentindo bem; e quando eu estou la, sempre eu to
desmaiando, desorientado. As vezes, da aquela crise
num lugar, quando eu retorno, ja estou em outro; ndo
sei como é que eu fui, quem foi que me levou. Me acham
desmaiado do meio da rua. Eu me perco, passo de casa
(...) Aqui ndo! Eu fiquei oito dias internado num hospital
muito bom e recebi toda assisténcia médica, mas foi s6
uma pequena infecgdo. Acredito que se eu tivesse 1a, eu
tinha morrido. (E-18)

A encefalopatia hepdtica ¢é uma desordem
neuropsiquiatrica em pacientes com doencgas do figado.
O cuidado envolve a identificacdo e pronta correcdao de
fatores precipitantes, como a infeccdo, sangramento
gastrintestinal e disturbios eletroliticos”).

E caracterizada por vérios sintomas neuroldgicos,
inclusive mudangas de reflexos, consciéncia e
comportamento que podem se manifestar em diferentes
graus (I, II, III, IV). Porém, antes do primeiro episddio,
ou entre episédios, a fungdo cerebral pode ser alterada
de forma subclinica, sendo muito frequente em pacientes
com cirrose hepatica. Em uma amostra de 165 pacientes
cirroticos, constatou-se que 62,4% apresentaram esta
disfungdo. Os pacientes portadores parecem ter um

estado mental normal, mas apresentam alteragdes
cognitivas subclinicas, que pode tornar impossivel a
execucao de tarefas do dia a dia normal que requer

funcdo cerebral preservada®,
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Estudo com pacientes que aguardam o transplante
hepatico identificou que a severidade e a etiologia da
doencga hepatica influenciam na qualidade de vida desses
individuos em diversas dimensdes*?.

As mudangas na qualidade e estilo de vida

provocadas pela hepatopatia cronica favorecem ao
aparecimento de dificuldades subjetivas importantes,
que exigem uma reorganizacdo da dinamica pessoal,
familiar e social, necessitando de compreensdo e apoio
daqueles que lidam diretamente com esse paciente,
incluindo-se a familia, os amigos e os profissionais da
salide que o assiste.

O transplante de figado aumenta a qualidade de vida
relacionada a saude para a maioria dos pacientes, mas
ndo em todos os dominios da mesma forma. Desordens
psicologicas podem expressar dificuldades de adaptacdo

no pds-transplante relacionadas a presenca de

complicagbes médicas, recorréncia de doengas hepaticas
e desordens psicoldgicas associadas a dependéncia de

imunossupressores e aceitacdo de seu novo corpo‘®®,

CONCLUSOES

As doengas cronicas, em especial a hepatopatia,
trazem consigo uma série de limitages, afetando as
relagbes interpessoais nos varios aspectos da vida da
pessoa, exigindo que a mesma mude seu estilo de vida,
tendo que se adaptar a nova realidade.

Percebeu-se que a vivéncia da doenga, as

manifestagdes clinicas, os internamentos e o periodo de
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