UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA - UFC
FACULDADE DE FARMACIA, ODONTOLOGIA E ENFERMAGEM - FFOE
DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM — MESTRADO

MARIA ISIS FREIRE DE AGUIAR

TRANSPLANTE HEPATICO: o significado para aqueles
gue vivenciam a espera pelo procedimento cirdrgico

Fortaleza - Ceara
2007



Livros Gratis

http://www.livrosgratis.com.br

Milhares de livros gratis para download.



MARIA ISIS FREIRE DE AGUIAR

TRANSPLANTE HEPATICO: o significado para aqueles que
vivenciam a espera pelo procedimento cirurgico

Dissertacdo apresentada ao Programa de Pds-
Graduacdo em Enfermagem do Departamento de
Enfermagem da Faculdade de Farmécia,
Odontologia e Enfermagem da Universidade Federal
do Ceara, como requisito parcial para obtencédo do
Titulo de Mestre em Enfermagem. Area de
Concentracdo: Enfermagem em Saude Comunitaria.
Linha de Pesquisa: Enfermagem e Estudos Teoricos
e Historicos das Praticas de Saude.

Orientadora:
Profa., Dr2. Violante Augusta Batista Braga

Fortaleza - Cearéa
2007



Maria Isis Freire de Aguiar

TRANSPLANTE HEPATICO: o significado para aqueles que vivenciam
a espera pelo procedimento cirdrgico

Dissertacdo apresentada ao Programa de PoOs-Graduagdo em Enfermagem do
Departamento de Enfermagem da Faculdade de Farméacia, Odontologia e
Enfermagem da Universidade Federal do Ceara, como requisito parcial para a
obtencédo do titulo de Mestre em Enfermagem. Area de Concentragéo: Enfermagem
em Saude Comunitaria. Linha de Pesquisa: Enfermagem e Estudos Teoricos e
Historicos das Praticas de Saude.

Data da Aprovacao: 10/04/2007

BANCA EXAMINADORA

Profa. Dr2. Violante Augusta Batista Braga
Universidade Federal do Ceara - UFC
Presidente

Prof2. Dra. Maria Grasiela Teixeira Barroso
Universidade Federal do Ceara - UFC
Membro Efetivo

Prof. Dr. José Huygens Parente Garcia
Centro de Transplante de Figado do Ceard — CTFC/UFC
Membro Efetivo

Profa. Dra. Maria de Nazaré de Oliveira Fraga
Universidade Federal do Ceara - UFC
Membro Suplente



Dedico este trabalho aos pacientes com doengas
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RESUMO

O objetivo do transplante de figado é aumentar a sobrevida de pacientes
portadores de doencas hepaticas irreversiveis agudas e crénicas, além de proporcionar
melhor qualidade de vida. O interesse em prestar uma atencdo em saude mais
qualificada ao paciente em espera pelo transplante de figado nos instigaram a nos
aproximar mais da realidade vivenciada por ele, considerando que a compreensédo da
situacdo vivida favorece uma assisténcia mais humanizada e individualizada,
contribuindo, ainda, para a construgcdo do conhecimento em enfermagem e para a
transformacdo da prética do enfermeiro. Objetivamos apreender o significado do
transplante de figado para o paciente em pré-transplante, através da caracterizacéo dos
pesquisados nos aspectos socio-demograficos e padrdes clinicos; da identificacdo dos
sentimentos, crencas, valores e atitudes vivenciadas; e da identificacdo de estratégias
de enfrentamento para condi¢édo vivenciada. Pesquisa de abordagem qualitativa, tendo
como referencial tedrico-metodoldgico a Teoria Humanistica de Paterson e Zderad.
Participaram do estudo dezoito pacientes inscritos no programa de transplante de
figado e acompanhados no Centro de Transplantes de Figado do Ceard — CTFC. Os
dados foram coletados através de prontuarios, observacdo n&o-participante e
entrevista. A analise dos dados teve por base os preceitos do processo da Enfermagem
Fenomenoldgica, utilizando quatro fases: a preparacdo para vir-a-conhecer o0s
pacientes que aguardam um transplante de figado, conhecendo intuitivamente os
pacientes, conhecendo cientificamente os pacientes e sintese complementar das
realidades conhecidas. Desse processo, emergiram as unidades tematicas com as
categorias historia da doenca, sentimentos, enfrentando a condicdo vivenciada,
significado, expectativas e percepc¢ao do futuro. ldentificamos o termo “nova vida” como
a unidade de sentido de maior significancia para os informantes, designando um
periodo diferente do que estdo vivenciando atualmente e a necessidade de retornar
suas atividades cotidianas e habitos de vida relacionados a alimentacdo, educacao,
trabalho e lazer, resgatando assim sua autonomia e dignidade. O significado atribuido
ao transplante foi desvelado ndo apenas como uma possibilidade de cura, mas a
melhoria da qualidade de vida. Os pacientes revelaram o desejo de retribuir todo apoio
recebido pela familia durante esta fase critica que vivenciam com a evoluc¢édo da doenca
hepética. A insuficiéncia hepatica irreversivel é uma condi¢cdo patoldégica de grande
impacto na vida das pessoas, levando a necessidade de transplante de figado como
Unica possibilidade de reversdo do quadro terminal, trazendo consequéncias diretas na
qualidade de vida, com repercussfes a nivel bioldgico, psicologico e social. As
transformagdes e limitacbes impostas pela condicdo crbnica e pela necessidade de
listagem para o transplante trazem a necessidade de adaptacdo a uma nova realidade,
tendo que se ajustarem as mudancas nos varios campos da sua vida. Buscar o sentido
e o0 significado que os pacientes atribuem a experiéncia vivida no periodo pré-
transplante € de suma importancia para o processo do cuidar, bem como conhecer
suas histérias e experiéncias vividas transcorridas em seu mundo, promovendo um
ambiente assistencial mais humano.

Palavras-chave: transplante de figado; humanizacao; sentimentos.



ABSTRACT

The objective of the liver transplantation is to increase the survival of the carriers
patients of the acute and chronic irreversible hepatic diseases, besides providing life
guality better. The interest in to render more qualified attention in health to the patient in
wait for the liver transplantation motivated our intense approach with the lived reality by
him, considering that the understanding of the lived situation favors an assistance more
humanized and personal, contributing too for the construction of the knowledge in
nursing and for the transformation of the nurse practice. We aimed to apprehend the
meaning of the liver transplantation for the patient in pre-transplant through the partner-
demographic characterization of the researched and the aspects clinical; identification of
the feelings, faiths, values and lived attitudes; and of the identification of facing
strategies for lived condition. Research of qualitative approach had as theoretical-
methodological reference the Paterson and Zderad’s Humanistic Theory. Participated of
the study eighteen patients enrolled in the program for liver transplantation and
accompanied in the Centro de Transplante de Figado do Ceara - CTFC. The data were
collected through medical handbooks, not-participant observation and interview. The
analysis of the data had as base the precepts of the Phenomenological Nursing
Process, using four phases: the preparation to come to know the patients that await a
liver transplantation, knowing the patients intuitively, knowing the patients scientifically
and complement synthesis of the known realities. Of this process emerged the thematic
units with the categories: history of the disease, feelings, facing the lived condition,
meaning, expectations and perception of the future. We identified the term " new life " as
the unit of sense of larger meaning for the informers, designating a different period of
the lived and the need to come back your daily activities and life habits related the
feeding, education, work and leisure, ransoming your autonomy and dignity. The
meaning attributed to the transplant was revealed not only as cure possibility, but the
improvement of the life quality. The patients revealed the desire of the to retribute every
support received by the family during this critical phase that they live with the evolution
of the hepatic disease. The irreversible hepatic insufficiency is a pathological condition
of great impact in the people's life, that take the need of liver transplantation as only
possibility of reversion of the terminal picture, bringing direct consequences in the life
quality, with repercussions at level biological, psychological and social. The
transformations and limitations imposed by the chronic condition and by the need of list
for the transplant bring the adaptation need to a new reality, needing of adjustment the
changes in the several fields of your life. To look for the sense and the meaning that the
patients attribute to the lived experience in the pre-transplant period is very important for
the care process, as well as to know your histories and lived experiences elapsed in
your world, promoting an care environment more human.

Keywords: liver transplantation; humanization; feelings.
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1 INTRODUCAO

1.1 Aproximacédo da Tematica

A realizacdo dos transplantes hepaticos é recente no estado do Ceara.
Como tema de interesse coletivo e de relevancia social, traz a necessidade de ampliar
0s conhecimentos especificos dessa area para melhoria da pratica profissional,
notadamente da enfermagem.

O interesse pela tematica surgiu desde a graduacdo, em 2000, enquanto
estagiaria do Hospital Universitario Walter Cantidio — HUWC, da Universidade Federal
do Ceard (UFC), quando realizei acompanhamento de um paciente com insuficiéncia
hepética, indicado ao transplante de figado, procedimento que ainda estava em fase de
implantacdo através do Centro de Transplante de Figado do Ceara -CTFC.

Em 2004, assumi como enfermeira assistencial da Unidade de Clinicas
Cirdrgicas da mesma instituicdo, quando tive a oportunidade de contribuir com a equipe
do peri-operatorio de transplante de figado, prestando assisténcia direta aos pacientes
no pré-operatoério imediato e no pds-operatorio, até o preparo para a alta hospitalar.

Nesta oportunidade, busquei estudos sobre a temética, realizando
levantamento em diversas fontes de pesquisa, com revisdo sistematica para identificar
estudos j& concluidos que abordam o tema da pesquisa, incluindo livros de leitura
corrente, publicacdes periddicas e sites de busca da Internet. Encontrei uma vasta
literatura no que se refere aos aspectos fisio-patolégicos da doenca hepatica,
modalidades cirargicas e tratamento medicamentoso, no entanto, com relacdo ao

cuidado humano a literatura é escassa, demonstrando a falta de estudos relacionados a
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atencdo de enfermagem e abordagem das necessidades psico-emocionais desses
pacientes.

A principal dificuldade do transplante de figado é que a doenga compromete
gravemente todos o0s sistemas organicos, produzindo alteragbes que envolvem
aspectos biologicos, psicologicos, sociais e econdémicos (SASSO; AZEVEDO, 2003).

A identificacdo com essa problematica intensificou-se a partir da
possibilidade de acompanhar a evolucdo do transplante de figado em todo seu
processo, despertando o interesse em conhecer mais a fundo a experiéncia do paciente
que ird submeter-se ao tratamento cirargico. Entendendo que o contexto da situacao de
vida deve ser conhecido para que se possa melhor compreender a condicao
vivenciada, identificando necessidades, expectativas, mecanismos de enfrentamento e
respostas biopsicossociais frente a problemética sofrida.

Observei que o papel do enfermeiro na equipe de transplantes mostra-se
relevante em todas as fases, desde a integracdo dos pacientes ao servi¢o e a incluséo
na lista de espera, até os cuidados de alta complexidade do periodo peri-operatorio e
sua reabilitagao.

O objetivo do transplante de figado é aumentar a sobrevida de pacientes
portadores de doencas hepaticas irreversiveis agudas e cronicas, além de proporcionar
melhor qualidade de vida.

Os pacientes submetidos a cirurgia sdo encaminhados a Unidade de
Recuperacdo Pds-Anestésica e necessitam de monitorizacdo adequada. Toda essa
estrutura hospitalar interfere na percepgcdo do paciente e tem influéncia sobre os

resultados do transplante.
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A introducdo, cada vez mais intensa, de tecnologias avancadas contribui
para a qualidade da assisténcia e traz beneficios para o prolongamento da vida. Mas,
por outro lado, esse mesmo aparato tecnologico, posto a servigo da vida e da saude de
seres humanos, fica vulneravel a perda de limites entre o humano e o inumano.

O avanco tecnolégico provocou mudancas na conduta humana,
influenciando a maneira de pensar e agir, levando, muitas vezes, a equipe de saude a
deixar de ver o ser humano na sua totalidade, valorizando a superacdo da maquina
sobre o homem.

A enfermagem humanistica tem uma visdo mais ampla do potencial dos
seres humanos, buscando direcionar o desenvolvimento de suas acdes através da
exploracdo da sua relagdo com o contexto humano (PATERSON; ZDERAD, 1979).

A partir de observacdes realizadas durante nossa pratica assistencial de
enfermagem prestada aos clientes no pré e pos-operatério de transplante hepatico,
considerando a complexidade desse processo, percebeu-se a relevancia da introdugéo
da assisténcia de enfermagem especifica para atender as necessidades desses
pacientes numa abordagem humanistica.

A atencdo humanizada tem sido foco de varios estudos na area da saude,
reconhecendo a importancia de olhar para o individuo que tem uma doenca e nado
somente para a doenca do individuo. Atualmente, discute-se a necessidade de
humanizar o cuidado, a assisténcia, a relacdo com o usuério do servico de saude.

Apesar dos esforcos do Sistema Unico de Saltde - SUS em instituir uma
politica publica voltada para humanizacdo em saude, o setor publico ainda enfrenta
diversas dificuldades, como fragmentacdo do processo de trabalho e das relacdes entre

os diferentes profissionais, fragmentacdo da rede assistencial, precaria interacdo nas
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equipes, burocratizacdo e verticalizacdo do sistema, baixo investimento na qualificacdo
dos trabalhadores, formacdo dos profissionais de salude distante do debate e da
formulacao da politica publica de saude, entre outros aspectos tdo ou mais importantes
do que os citados aqui, resultantes de acdes consideradas desumanizadas na relacéo
com os usuarios do servi¢co publico de saude (OLIVEIRA, COLLET, VIEIRA, 2006).

No que se refere aos pacientes que aguardam por um transplante de
figado, o sofrimento relacionado ao risco de morte e o pesar dos familiares nos fez
refletir sobre a importancia dessa assisténcia humanizada no atendimento as suas
necessidades. Percebemos que a oportunidade de realizagdo do transplante gera
expectativas de melhoria da qualidade de vida e salde e até mesmo de manutencédo da
vida, visto que a causa decisiva para o procedimento € uma insuficiéncia hepética
terminal.

O estresse enfrentado por conta da necessidade do procedimento cirdrgico
de grande porte gera conflitos que interferem na salde mental do paciente, podendo
evoluir para quadros mais graves de depresséo ou outras manifestacdes de sofrimento
mental.

A depressao também é um risco no pés-operatorio, principalmente quando
h& complicacdes que prolongam o tempo de permanéncia hospitalar, tais como rejei¢cédo
ou infeccdo que necessite de isolamento. Essa situagdo exige uma abordagem
cuidadosa da equipe multiprofissional que acompanha o paciente e o apoio familiar
mostra-se imprescindivel para garantir o conforto e a segurancga que o cliente necessita
para sua recuperacgao.

No processo de avaliagcdo do paciente para ser inscrito no programa de

transplante, € fundamental o esclarecimento do paciente e membros da familia pela
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equipe do sobre os riscos do procedimento cirdrgico, as complicacdes pos-transplante,
a necessidade de terapia imunossupressora continua e a mudanca de habitos. O
fornecimento de informacdes ao cliente no periodo pré-operatério, além de diminuir o
medo e a ansiedade, contribui para uma melhor recuperacéo pos-operatoria.

A familia € envolvida em todas as etapas do processo de transplante
hepético, desde a participacdo na decisdo pelo procedimento, estando ciente de todos
0S riscos associados ao estado patologico e das complicacbes do periodo poés-
operatorio, até a ajuda na execucédo dos cuidados hospitalares e domiciliares.

Nesse contexto, buscamos uma aproximacao da vivéncia do paciente com
doenca hepética que serd submetido ao transplante de figado, com o propdsito de
introduzir mudancas na pratica de enfermagem que contribua para a melhoria da
assisténcia, favorecendo a qualidade de vida do paciente em acompanhamento.

O cuidado ao paciente em processo de transplante de figado € um tema
pouco explorado nos estudos cientificos da enfermagem. Associada a essa realidade, a
experiéncia cotidiana com o0s pacientes transplantados nos fez perceber aspectos
singulares dessa realidade e o quanto é complexo a situacao 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 construgcdo do conhecimento em enfermagem e transformagdo da préatica do
enfermeiro.

Nesse sentido, surgiram questionamentos em busca de repensar a pratica
que estamos dispensando aos nossos clientes: O atendimento dispensado aos
pacientes durante o acompanhamento pré-operatorio a nivel ambulatorial satisfaz as

necessidades psico-emocionais desses individuos? Como 0s pacientes vivenciam a
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espera por um figado novo? Como eles lidam com essa situacdo? Qual o significado do
transplante nas suas vidas? O que podemos fazer para oferecer uma assisténcia
humanizada?

Considerando que as condi¢des psicoldgicas do paciente terdo influéncia
em sua recuperacdo, buscamos favorecer a vivéncia do processo saude-doenca e
oferecer subsidios para um lidar mais adequado com as demandas emocionais
decorrentes da condic&o vivenciada.

Com base no exposto, este estudo visa apreender o universo de
significados, sentimentos, crencas, valores e atitudes vivenciados pelo paciente de

transplante hepatico em seu periodo pré-transplante.

1. 2 Objetivos

e Objetivo Geral
o Apreender o significado do transplante de figado para o paciente em lista

de espera.

e Objetivos Especificos:
o Caracterizar os pacientes nos aspectos socio-demograficos e padrbes
clinicos;
o Identificar sentimentos, crencas, valores e atitudes vivenciadas pelo
paciente hepético em periodo pré-transplante;

o Explorar estratégias de enfrentamento para condi¢ao vivenciada.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 Aspectos historicos do transplante de figado

O transplante de figado tornou-se realidade desde 1963, quando Starzl
realizou a primeira tentativa de transplante humano em Denver, nos Estados Unidos.
No entanto, o primeiro transplante com sobrevida prolongada foi o de uma crianca de
um ano e meio, realizado na Universidade de Colorado, apds varias tentativas em
diferentes paises. Desde entdo, os grupos de Starzl, em Denver e Pittsburgh, e os
grupos de Calne e Williams, em Cambridge e Londres, despontaram, sendo o0s
pioneiros na aplicacdo clinica do Transplante Ortotopico de Figado -TOF (CTFC, 2002).

Apesar dos avan¢cos nessa area, os resultados dos transplantes ainda
deixavam muito a desejar, com indice de mortalidade bastante elevado. Resultados
satisfatérios foram obtidos a partir do aparecimento de uma nova droga
imunossupressora, a ciclosporina, que aumentou a sobrevida dos pacientes de 30%
para 70%, favorecendo enormemente o desenvolvimento dos programas de
transplantes (MIES, 1998).

No Brasil, o primeiro transplante de figado com sucesso a longo prazo foi
realizado em 1985, no Hospital das Clinicas da Universidade de Sao Paulo, pela equipe
de Silvano Raia (MIES, 1998).

De acordo com a experiéncia da Unidade de Figado do Hospital das
Clinicas, da Universidade de Sao Paulo, os resultados do transplante de figado foram

melhorando progressivamente, atingindo valores semelhantes aos referidos por centros
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de referéncia no exterior, gracas a dedicacdo de uma equipe multidisciplinar de
profissionais que inclui enfermeiros, fisioterapeutas, psic6logos, biologistas,
nutricionistas e médicos de diferentes especialidades (MIES, 1998).

O Brasil apresentou muitos avancos no que se refere aos transplantes,
sendo classificado como um dos paises com maior numero de transplantes realizados,
dotado do maior programa publico de transplantes de 6rgéos e tecidos do mundo, com
investimento do SUS em 92% dos casos (BRASIL, 2003).

Dados da Associacdo Brasileira de Transplantes de Orgdos apontam que
em 2005 j& havia vinte e quatro Centrais de Notificagdo, Capacitacao e Distribuicdo de
Orgdos - CNCDO’s em todo o pais, contando com 66 equipes transplantadoras
cadastradas no Sistema Nacional de Transplantes, sendo que 57 mantiveram-se ativas
no periodo de 01/01 a 31/12/2005. Neste periodo foram realizados 956 transplantes de
figado (ABTO, 2005).

No Nordeste, somente dois centros sao de referéncia nacional para
transplantes de figado, sendo localizados nas cidades de Fortaleza - CE e Recife - PE.
Os estados de Bahia e Paraiba possuem equipes ativas, no entanto, com um pequeno
namero de transplantes realizados.

No Cear4, a introducdo de um programa de transplantes iniciou-se a partir
da implantacdo do Centro de Doencas Hépato-Renais, com a realizacdo do primeiro
transplante de rim no nordeste, em 1977, no Hospital Universitario Walter Cantidio da
Universidade Federal do Ceara.

Com a evolucao do conhecimento cientifico e realizagdo de treinamentos de
profissionais da salde em centros da regido Sudeste e em servicos de referéncia no

exterior, iniciou-se a realizacdo de transplantes experimentais em porcos no Laboratério
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de Cirurgia Experimental do Curso de Pdés-graduacdo em Cirurgia, da Faculdade de
Medicina da Universidade Federal do Ceard, para capacitacdo da futura equipe de
transplante de figado (GARCIA, 2002).

Apoés todo o processo de qualificacdo, a partir da publicacdo no Diario
Oficial da Unido, n® 18, seccdo 1, do dia 25 de janeiro de 2002, foi possivel a
implantacdo do Centro de Transplante de Figado do Ceara (CTFC), com a realizacdo
do primeiro transplante de figado humano em 18 de maio do mesmo ano (GARCIA,
2002).

Segundo informagBes do CTFC, da Universidade Federal do Ceara, em
Fortaleza, foram realizados 213 transplantes desde a sua implantacdo, dentre estes, 55
foram realizados no ano de 2006, ja sendo considerado o terceiro maior centro nacional
desde 2005, com 7,3 transplantes de figado por milhdo de habitantes. Atualmente, ha

uma lista de 113 pacientes ativos aguardando por um transplante de figado no CTFC.

2.2 O processo de transplante

De acordo com o consenso da Sociedade Americana de Transplante e da
Associacdo Americana para Estudo das Doencas do Figado, pacientes com doenca
hepatica terminal sdo indicados ao transplante quando a expectativa de vida, baseada
na historia natural da doencga, for menor que 90% em um ano (CTFC, 2002).

Obedecendo a principios éticos, varios critérios foram estabelecidos para
indicacdo ao transplante hepético. Até maio de 2006, a classificacdo de Child-Turcotte-

Pugh era a mais utilizada para julgar a necessidade de transplante de figado no Brasil.
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Nessa, 0s pacientes portadores de cirrose hepatica com 7 ou mais pontos (Child B ou
C) seriam candidatos ao procedimento.

Essa escala é baseada em dados da anamnese dos pacientes,
sintomatologia e resultados de exames laboratoriais que avaliam a funcdo hepética,
incluindo os niveis de bilirrubinas, albumina, tempo de protrombina prolongado,
gravidade da ascite e graus de encefalopatia, pontuando os resultados em uma escala
que varia de 05 a 15 pontos, conforme quadro apresentado (Anexo A).

Além desse aspecto, é preconizado que pacientes cirréticos com
complicacdes relevantes, como hipertensdo porta com hemorragia por varizes
esofagianas, ou com um episddio de peritonite bacteriana espontanea (PBE),
independente dos escores de Child, deveriam ser encaminhados a lista de espera para
o transplante. Estas indicacdes baseiam-se no indice de mortalidade de 50% no
primeiro episodio de varizes sangrantes de es6fago, com incidéncia de re-sangramento
em 60% dos casos (mortalidade de 30%) e na sobrevida de um ano, em pacientes que
sofreram um simples episodio de PBE em torno de 38% (CTFC, 2002).

Outras indicagbes especificas incluem: encefalopatia severa ou recorrente,
ascite refrataria, desnutricdo progressiva, sindrome hepato-renal, carcinoma
hepatocelular e doencas hepéticas colestaticas.

Essa classificagdo é usada para incluir o paciente na lista, no entanto,
desde 1998, o fator preponderante para determinar a ordem de prioridade dos
pacientes no Brasil era o tempo de espera na lista.

Tendo em vista a alta mortalidade de pacientes na lista de transplante de

figado em todo o Brasil, o Ministério da Saude, através da Portaria no. 1.160, de 29 de

maio de 2006, publicada no Diario Oficial da Unido, modificou os critérios de distribuicdo
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de figado de doadores cadaveres para transplante, implantando o critério de gravidade
de estado clinico do paciente, através do sistema MELD — Model for End-stage Liver
Disease/ PELD — Pediatric End-stage Liver Disease (BRASIL, 2006).

A escala MELD ja é usada desde fevereiro de 2002 pela UNO (United
Network for Organ Sharing) para priorizacdo na lista de transplantes dos EUA. Tem
como variaveis 0s niveis séricos de creatinina (Cr), bilirrubina total (BT) e a razéo
internacional normalizada (INR) para o tempo de protrombina (Anexo B) (SETTE JR;
BACCHELLA; MACHADO, 2003).

O paciente incluido nos critérios necessérios para indicagdo de transplante
de figado é submetido a uma ampla avaliacdo pré-operatéria para investigacdo de
contra-indicacdo absoluta ou relativa e para definicdo do estado patolégico atual. Apos
essa avaliacdo, o paciente é inscrito na Central Nacional de Transplantes de Orgéos,
onde sera incluido numa lista extensa a espera de um doador compativel.

O transplante devera respeitar a compatibilidade do sistema ABO entre
doador e receptor, com excec¢ao dos casos de receptores do grupo B com MELD igual
ou superior a 30, que concorrerdo também aos oOrgdos de doadores do grupo
sanguineo O. Outro aspecto a ser observado é a compatibilidade anatdmica e por faixa
etaria. Os pacientes menores de 18 anos terdo preferéncia na alocacdo quando o
doador for menor de 18 anos ou pesar menos de 40 kg (BRASIL, 2006).

Os candidatos a transplante tém uma qualidade de vida prejudicada e vivem
na perspectiva de morte iminente. A inclusdo deles em uma lista de espera para a
realizacdo do transplante representa a possibilidade de viver e voltar a ter uma vida

normal (MASSAROLO; KURCGANT, 2000).
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Com o novo critério de alocacdo de figado doador cadaver, através do
critério de severidade da doenca, espera-se reduzir os indices de mortalidade na fila
para o transplante, distribuindo os érgdos de forma mais equitativa e buscando que
mais vidas possam ser salvas por esse ato de amor.

Aos pacientes inscritos no programa, que aguardam por um transplante e
lutam 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.

2.3 Assisténcia a saude dos pacientes em pré-transplante

A expectativa de um transplante desencadeia diferentes reac0es
emocionais nos pacientes, como receio, medo, duvidas, preocupacdo e ansiedade
relacionada a complexidade da cirurgia e aos seus riscos.

Em doencas graves, as escolhas e decisfes relativas a modalidade
terapéutica e mudancas de estilo de vida podem ser fundadas em valores culturais
como uma resposta ao significado proprio atribuido por ela diante do enfrentamento do
agravo a saude (DIAS; VIEIRA, 2002).

Alteragcbes de ordem psicologica podem estar presentes nesse momento ou
no pos-operatério devido as reacdes fisiologicas do mau funcionamento do figado ou a
presenca de complicacdbes com necessidade de amplo periodo de internacdo
hospitalar. Nesse foco, o enfermeiro deve se familiarizar com o campo da satude mental,

que visa minimizar a dor e o sofrimento das pessoas e favorecer a saude, atendendo e
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satisfazendo as suas necessidades, sejam elas bioldgicas, sociais, econdmicas,
psicolégicas ou culturais (ZERBETTO; PEREIRA, 2005).

Quando a esperancga torna-se realidade, varios fatores alteram a dindmica
do cotidiano desses pacientes. O ambiente hospitalar, a internacdo, o centro cirirgico, o
isolamento e o medo do desconhecido, entre outros aspectos, influenciam na
percepcao sobre o significado do transplante e na adeséo ao plano de tratamento no
pos-operatorio. Por isso, o preparo do paciente no periodo pré-operatorio € de suma
importancia, buscando trabalhar a sua condicdo emocional e favorecer uma melhor
vivéncia desse processo.

Sasso e Azevedo (2003) ressaltam que o enfermeiro deve estar atento para
a condicdo emocional e psicolégica do paciente e seus familiares, buscando reducédo da
ansiedade e minimizacao do estresse.

O ensino do paciente e seus familiares quanto as medidas de promocéao da
saude é funcdo essencial do enfermeiro como membro da equipe multidisciplinar.
Passo essencial desse processo é a orientagcdo dos clientes e dos familiares sobre os
cuidados domiciliares, incluindo a mudanca de habitos alimentares, adequacdo de
atividades fisicas, administracdo criteriosa de medicamentos, atencdo para os sinais de
infeccao, rejeicdo ou quaisquer manifestacdes clinicas.

A atencao dispensada pelos profissionais de saude ainda esta centrada no
modelo biomédico hegemdnico, em que 0 servico se organiza apenas para intervir
sobre 0s agravos a saude. Porém, esse modelo de atencao € insuficiente para atender

as necessidades psicossociais dos pacientes (LIMA; FRAGA, 2001).
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O enfermeiro deve atuar com suas habilidades de comunicacdo e
criatividade para estimular o paciente a colaborar com os cuidados, ajudando a superar
a crise e valorizando seu potencial humano.

Os avancos tecnolégicos impulsionados pela globalizacdo estimularam
varios setores, beneficiando amplamente os servicos de saude. Em meio a esses
avancos, os profissionais de enfermagem tém realizado esforcos no sentido de adaptar-
se aos ambientes onde a tecnologia se faz presente, buscando atualizag&o, visédo
critica e reflexiva do trabalho (NASCIMENTO; PRADO, 2004). O grande desafio reside
em propiciar o uso das tecnologias na assisténcia, sem comprometer a qualidade das

relacbes humanas e a afetividade na interagcao profissional-paciente.
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3 REFERENCIAL TEORICO-METODOLOGICO

3.1 Assisténcia de Enfermagem Humanizada

A busca pelo atendimento de qualidade perpassa os avangos tecnologicos,
reconhecendo a importancia das relacdes humanas entre a instituicdo, o profissional de
saude e o cliente. Nesse contexto, esté inserida a atencdo humanizada entendida como
acéo que valoriza a dimensdo humana e subjetiva do cliente (ABRAO, 2003).

Referindo-se a capacidade humana de sentir, Boff (2000, p.11) destaca:

Nos seres humanos existe mais do que a razdo fria, objetivista e
calculadora, que se realiza melhor por meio das maquinas inteligentes.
Mas nelas falta algo que ocorre no ser humano e que emergiu ha
milhées de anos no processo evolucionario (...): o sentimento, a
capacidade de emocionar-se, de afetar e de sentir-se afetado.

Humanizar € garantir o acesso de todos a saude, de acordo com as suas
necessidades, oferecendo condi¢gbes para o desenvolvimento de suas capacidades e
garantindo a dignidade ética. O sofrimento humano, as percep¢des de dor ou de prazer
no corpo para serem humanizadas precisam tanto que as palavras com que o sujeito as
expressa sejam reconhecidas pelo outro, quanto esse sujeito precisa ouvir do outro
palavras de seu reconhecimento (COLLET, ROZENDO, 2003).

Nesse sentido, humanizar a assisténcia em saude implica dar lugar tanto a
palavra do usuério, quanto a palavra dos profissionais da saude, de forma que possam
ter uma relacao dialdgica, que pense e promova as a¢fes, campanhas, programas e
politicas assistenciais a partir da dignidade ética da palavra, do respeito, do

reconhecimento mutuo e da solidariedade.
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De acordo com Backes, Lunardi Filho e Lunardi (2005, p. 428):

Humanizac&o significa considerar a esséncia do ser humano, o respeito
a individualidade e as diferencas profissionais, bem como a
necessidade da construcdo de um espaco concreto nas instituicées de
salde o qual legitime o aspecto humano de todas as pessoas
envolvidas na assisténcia.

A enfermagem na sua pratica baseada na relacao inter-humana, estando
em contato direto com o ser humano, vivencia situacdes de adoecer e morrer,
compartilhando atitudes e sentimentos varios, 0s quais exigem uma postura
humanistica com outro, fazendo-se presente através do cuidado competente, humano e
ético.

Rolim (2003, p. 15) refere que a “humanizagdo engloba o pensamento, o
sentimento, a fala, a partiiha com a pessoa doente, a fim de podermos transmitir
seguranca, apoio, confianca e dignidade, fazendo com que ela nédo fuja da realidade,
mas enfrente-a (...)”. Essa atitude de valorizacdo do homem e suas potencialidades
favorece o bem-estar de quem é cuidado e denota a presenca auténtica da enfermeira.

Na enfermagem humanizada, o encontro é percebido como um processo de
interacdo entre um ser humano doente, que necessita de cuidado e outro que deseja
atender a essas necessidades. Nesse processo, € imprescindivel assumir uma postura
de acolhimento, de respeito matuo, escuta ativa, cordialidade, empatia e carinho pelo
outro.

O ser humano, que tem sua saude alterada e procura o servico de saude,

traz consigo ndo somente sua doenga, mas, sua historia de vida, seus habitos, seus

valores, suas crencas e a necessidade de resolubilidade (VENUSO, 2001). Um cuidado
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humanizado proporciona um ambiente mais favoravel a recuperacdo do cliente e o
resgate da sua dignidade e valor proprio.

Barbosa (1999, p. 19) destaca a importancia da humanizagdo na propria
equipe que assiste ao paciente, salientando o fato de lidar com o estressante convivio
nas situacbes vida-morte e com o0 impacto provocado pela tecnologia, “que é tdo
imprescindivel ao resgate da vida organica e ao mesmo tempo tdo desgastante e

sufocante das demais expressodes de vida humana".

3.2 A Teoria Humanistica de Paterson e Zderad — conceitos e fundamentos

A Teoria Humanistica, desenvolvida por Paterson e Zderad como
pressuposto para a pratica da enfermagem, abre espaco para reflexdes no campo do
cuidado, configurando uma relagéo auténtica entre o ser que necessita de ajuda e o ser
gue esta disposto a ajudar. As autoras entendem que:

A enfermagem como disciplina humana possibilita o encontro,
considerando que a presenca significa estar aberto de modo reciproco
a toda experiéncia, e precisa ir além do fazer-com, a ser mais do que
uma ciéncia que se utiliza de conhecimentos técnico-cientificos, normas
e rotinas; envolve um ser humano ajudando outro numa transacao inter-
humana e intersubjetiva (...) (PAULA; MOTTA, 2005, p. 268).

Os primeiros ensaios sobre a teoria humanistica surgiram desde 1960
quando as autoras iniciaram estudos e dialogos com um grupo de enfermeiras que
prestavam servicos hospitalares com a finalidade de refletir, explorar e questionar suas
experiéncias no campo da enfermagem, buscando valorizar e apreciar o significado que

estas situacdes tém para a existéncia do homem.
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A teoria da prética de enfermagem humanistica propde concretamente,
gue as enfermeiras abordem a enfermagem consciente e
deliberadamente como uma experiéncia existencial. Demanda que ao
refletir sobre esta, possam descrever fenomenologicamente os
estimulos que recebem, suas respostas e o que vem a conhecer
através de sua presenca na situacdo do cuidado do proximo
(PATERSON; ZDERAD, 1979, p. 19).

A enfermagem como experiéncia vivida entre os seres humanos nos
diversos cenéarios do cuidado, possibilita influir reciprocamente na expressdo e
manifestacdo da capacidade dos individuos para existéncia, implicando em uma
responsabilidade por sua propria esséncia.

A enfermagem humanistica € mais do que uma relagdo uni-lateral sujeito-
objeto, tecnicamente competente e caritativa, guiada por uma enfermeira em beneficio
do outro; orienta que sua expressao seja na relacdo transacional baseada na
consciéncia existencial que a enfermeira tem de seu ser e do outro.

A experiéncia existencial permite o conhecimento humano do ser e da
gualidade de ser do outro. Necessita que se reconheca a cada homem
como existéncia singular em sua situacdo, lutando e rivalizando com
seus companheiros para sobreviver e chegar a ser, para confirmar sua
existéncia e entender seu significado (PATERSON; ZDERAD, 1979, p.
19).

A singularidade é uma capacidade universal da espécie humana e, gracas a
ela, cada homem pode descrever ou escolher o desenvolvimento do projeto
representado por ele mesmo.

As conceituacdes tedrico-descritivas da enfermagem que refletem na
qualidade da enfermeira, requerem os valores e os significados fundamentais da sua
pratica para o desenvolvimento da ciéncia e da profissdo da enfermagem.

Para Oliveira, Briggemann e Fenilli (2003, p. 14) a enfermagem

humanistica
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(...) € um tipo particular de situacdo humana, na qual a relacéo inter-
humana esta dirigida intencionalmente a nutrir o bem-estar e o estar
melhor de uma pessoa com necessidades evidentes na relagdo com a
dimensé&o saude-doenca, caracteristica da vida humana.

Concordamos com Barbosa (1999, p. 40) quando se refere a Teoria
Humanistica como:

(...) uma metodologia para compreensao e descricdo das situacbes de
enfermagem, constituindo um método de busca da compreensdo
enfermeiro-cliente, de modo que o enfermeiro possa estar com o cliente
de maneira humana e consequentemente facilitadora na cura das
pessoas.

O cuidado de enfermagem se apresenta de diversas formas, de acordo o
seu campo de atuacdo, com a idade do paciente, com incapacidade fisica ou mental,
com o grau de interdependéncia, com a duracdo da necessidade de ajuda e ao
contexto sociocultural. A enfermagem é somente um elemento desse complexo sistema
evolutivo do cuidado da saude, que se atualiza continuamente. Portanto, é dificil tratar o
fendbmeno da enfermagem em geral, sem usar algum enfoque particular relativo ao se
contexto clinico, funcional ou social.

A enfermagem é uma vivéncia humana que inclui todas as respostas
possiveis do homem em uma situagdo especifica relacionada as questes de saude e
enfermidade, vida e morte.

Cada vez que se realiza o ato de cuidar, dois ou mais seres humanos se
relacionam em uma situacdo compartilhada, onde cada um participa na situacao de
acordo com seu modo de ser. Em outras palavras, a pratica do cuidar da enfermagem
envolve uma relacdo de mediacdo e de reciprocidade, em uma transacgao intersubijetiva,

onde ambos participam necessariamente dos acontecimentos.
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Embora essa intersubjetividade seja reconhecida, sem lugar para davidas, €
extremamente dificil conceitua-la e comunica-la aos outros. Esta dimensao inter-
humana essencial de cuidar de alguém esta além dos elementos técnicos, do
procedimento ou interagdes do evento.

Para Paterson e Zderad (1979, p. 33): “Como experiéncia transacional
intersubjetiva, a enfermagem envolve necessariamente um modo de ser e 0 ato de
fazer algo”. O ser e fazer estéo inter-relacionados téo intrinsecamente que é dificil falar
de um sem o outro. No entanto, as descricdes da enfermagem centram-se,
freqlientemente, no aspecto de fazer do processo, das técnicas ou dos procedimentos
de enfermagem.

Os atos observaveis sao percebidos e expressados com maior facilidade,
podendo ser medidos, quantificados ou expostos em graficos. Na experiéncia inter-
humana real da enfermagem néo € possivel mensurar o que é sentido. A presenca e o
efeito da presenca de alguém podem ser sentidos com mais intensidade do que se
podem descrever.

O ato de cuidar exprime o modo de estar da enfermeira. Existe um modo de
estar, ou “estar com”, que faz parte do fazer e implica na presenca ativa da enfermeira.
“Estar com em seu sentido mais amplo requer fixar a atencdo no paciente, estar atento
a uma abertura aqui e agora na situagdo compartilhada” (PATERSON; ZDERAD, 1979,
p. 33).

Examinando minuciosamente o fendmeno da enfermagem em busca do seu
significado, percebemos que a mesma esté inserida no contexto humano por se tratar
de uma resposta as necessidades de uma pessoa para o desenvolvimento de seu

potencial humano. Como transacdo intersubjetiva, possibilita que ambos o0s
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participantes se influenciem e enriguecam reciprocamente. Nesse sentido, o
fundamento da enfermagem é por si humanista, pois €, a0 mesmo tempo, a expressao
do homem e sua luta pela sobrevivéncia e desenvolvimento na comunidade.

A enfermagem humanistica foi pensada cuidadosamente para designar uma
posicao particular da enfermagem, propondo o enriquecimento da profissdo mediante a
exploracdo e expanséo de suas relacdes em seu contexto humano.

A enfermagem humanistica exige um compromisso existencial, “uma
presenca ativa de todo o ser da enfermeira. Este compromisso é pessoal e profissional,
(...) E uma resposta humana decidida livremente e portanto ndo pode ser designada ou
programada” (PATERSON; ZDERAD, 1979, p.35).

Considerando o homem como produto de suas decisdes, o papel da
enfermagem € ajudar ao homem a estar melhor ou a se superar. O esforco da
enfermagem humanistica esta dirigido a estimular as possibilidades da tomada de
decisBes responsaveis. Assim, a enfermeira deve estar alerta as oportunidades em que
0 paciente pode exercer sua liberdade de decisdo nos limites da pratica saudavel e
segura. Deve estar constantemente valorizando as capacidades e necessidades do
paciente e desenvolvendo a participagdo maxima em seu proprio programa de
recuperacgao.

O marco de referéncia da enfermagem na situacdo humana apresenta
elementos que

“(...) incluem aos seres humanos (paciente e enfermeira) reunidos (ser
e vir a ser) em uma transacao intersubjetiva (estar com e fazer com)
com um proposito definido (alimentar o bem-estar e o estar-melhor),
gue se da no tempo e no espaco (tal como o estimam e vivem o
paciente e a enfermeira) em um universo de homens e coisas”
(PATERSON; ZDERAD, 1979, p. 45).
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No geral, na préatica diaria estamos tdo envolvidos com as demandas
imediatas do nosso “estar com” e “fazer com” o paciente, que ndao focamos nossa
atencdo no lado oculto da interagdo. Em nossa experiéncia pessoal como enfermeiras,
precisamos saber que essas interacfes humanas podem resultar em efeitos tanto
humanizantes como desumanizantes.

A enfermagem é uma forma de didlogo humano, evento vivo experimentado
pelos participantes no mundo da vida diaria. Dialogo aqui tem um conceito mais amplo,
sendo mais que uma simples conversagéo entre duas ou mais pessoas, implicando em
uma comunicagdo com chamadas e respostas (PATERSON; ZDERAD, 1988).

E um tipo especial de encontro entre seres humanos em resposta a uma
necessidade percebida na qualidade do processo salude-doenca, propria da condi¢cdo
humana. Nessa interacdo, tanto o paciente como a enfermeira tem uma meta ou
expectativa a cumprir, portanto, a transacao intersubjetiva tem significado para ambos.

Sabendo que cada individuo possui sua singularidade, a capacidade de
estarem abertos ou ndo ao dialogo denota certo controle das partes sobre a qualidade
do encontro. Em geral, o paciente espera receber ajuda e a enfermeira proporciona-la.
No entanto, cada encontro é diferente um do outro, pois cada individuo possui sua
propria capacidade de receber e dar ajuda.

O dialogo na enfermagem humanistica caracteriza-se pelo fato da
enfermeira estar acessivel a conhecer o estado de ser do paciente, suas necessidades
e capacidades e estar aberta a oferecer ajuda.

No desempenho de suas atividades profissionais, a enfermeira experimenta
variados graus de intersubjetividade e a sua fung&o possibilita uma estreita proximidade

fisica entre aquele que cuida e o que é cuidado, mas, somente isso ndo garante a
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intersubjetividade genuina. O didlogo genuino s6 € obtido através da espontaneidade e
receptividade, ndo podendo ser inferido a partir de execucéo de acdes programadas.

Ao refletir sobre a pratica de enfermagem, percebemos que a configuragéo
do dialogo €, tanto para o paciente como para a enfermeira, o processo de chamada e
resposta, o qual é influenciado por vérios fatores, entre eles: motivacdes, aspiracoes,
interrupgdes e intensidade do encontro.

Um fator importante a ser considerado no dialogo vivido entre a enfermeira
e 0 paciente refere-se as relagfes inter-humanas que fazem parte da vida real de cada
uma: os lacos familiares, sua rede social, amigos. A forma como o paciente estabelece
suas relacdes inter-pessoais influencia diretamente no dialogo experimentado nas
situacfes de enfermagem e vice-versa.

O didlogo da enfermagem também se desenvolve em um mundo real de
objetos, que influi na qualidade das relagcbes mantidas entre enfermeiro e paciente. A
exemplo, os instrumentos de trabalho da enfermeira sdo familiares e necessérios para a
continuidade da assisténcia que ela presta. Por outro lado, para o paciente pode
representar um mundo estranho, convertendo-se em obstaculo ao dialogo vivo.

O tempo é outro fator que interfere nesse processo, considerando-se que o
dialogo se d& dentro de um tempo cronolégico e limitado pelas atividades do
profissional e por seu horario de trabalho. No entanto, ambos podem viver o diadlogo
dentro de um tempo interior criado por uma transacao intersubjetiva através da abertura
e da presenca viva, adequando o ritmo de chamada e resposta a capacidade do
paciente de chamar e responder, aproveitando a oportunidade para valorizar seu

potencial humano.
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O espaco onde acontecem as relacdes de cuidado também pode servir para
facilitar ou impedir o dialogo vivo, de acordo com as percepgbes, as atitudes
relacionadas as experiéncias prévias ou a familiaridade com o ambiente. O dialogo é
estimulado pela consciéncia que a enfermeira e o paciente tém de suas experiéncias.
Por exemplo, quando uma pessoa se encontra em um lugar novo pode ndo se sentir a
vontade pra expressar seus sentimentos ou participar do didlogo de forma aberta e
reciproca, por outro lado, um paciente internado por um periodo prolongado em uma
unidade manifesta uma atitude de posse em relacdo aquele ambiente.

Para obter destaque na comunidade, sendo respeitada como uma forca
gualificada, a enfermeira deve estar receptiva as infinitas possibilidades inovadoras e
alternativas que estdo ao seu alcance. A capacidade de se abrir a estas experiéncias
exige que a mesma abra mao de seus preconceitos, conceitos e crengas, 0S quais nos
guiam automaticamente, mas, que obscurecem aspectos relevantes, como a
possibilidade do conhecimento mais profundo, mascarando a criacdo que existem em
nossas comunidades.

Em nossas relagdes profissionais somos privilegiadas em estar envolvidas
em sucessos humanos que néo estdo ao alcance de todos. As autoras Paterson e
Zderad (1979) consideram como valorosos dons, enquanto ser humano dedicado a
enfermagem, a capacidade de relacionar-se com os outros homens, desejar conhecer,
para investigar e pensar nas experiéncias vividas e para dar vida ao que se conhece.

Ao pensamento existencialista de Nietzsche e Teilhard de Chardin, o
homem necessita de uma natureza fixa, adotando seu proprio modo de ser em seu

mundo, que depende do seu grau de liberdade, da forma que sua familia € percebida
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no universo, de que aspecto se mostra e como percebe isso (PATERSON; ZDERAD,
1979).

O homem cria sua identidade no mundo através do reflexo da cultura da
familia, de relacdo com o mundo, de sua forma singular de experienciar as situacdes
cotidianas.

Para Buber (1974) ndo h& existéncia sem comunicacdo e diadlogo, dando
énfase a capacidade humana de relacionar-se em todas as formas com 0s outros seres,
nas formas: “Eu-Tu”, “Eu-Isso” e “N6s”, que demonstram as dimensdes da filosofia do
dialogo. Na relagdo “Eu-Tu” o homem que se relaciona com um outro homem, pela
necessidade permanente do “Eu”, é capaz de reconhecer-se como algo distinto,
separado dos outros seres, sem necessariamente ter conhecimento acerca do outro.
Nessa relacéo, é possivel oferecer a presenca auténtica.

Buber se refere ao evento da unido de outro ser, do homem com outro
ser, como a mediacdo. A enfermagem humanistica se ocupa da
mediacdo das enfermeiras e seus semelhantes. Seus semelhantes, os
microssomos de suas comunidades, sejam pacientes, familiares de
pacientes, colegas profissionais e outra pessoa a servico da saude
(PATERSON; ZDERAD, 1999, p. 83).

Através das reflexdes sobre as relacdes “Eu-Tu” previamente formadas, o
homem estabelece a relacdo “Eu-Isso”, permitindo interpretar, categorizar e acrescentar
o conhecimento cientifico. A inter-relacdo envolve o didlogo, o encontro e a
responsabilidade, entre dois sujeitos e/ou a relacdo que existe entre o sujeito e 0 objeto.

A relacdo “N6s” se refere a vivéncia do homem com o0s outros na
comunidade, adquirindo sua identidade atraves da relacdo com a familia, com os outros

e com a comunidade.
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Tratando-se da enfermagem, que estd em constante relacionamento na
comunidade e interagindo nas decisdes e cuidados a salde das pessoas, devem-se
utilizar valores fundamentais para essa pratica profissional, que reflitam na qualidade de
sua presenca.

A prética da enfermagem se realiza em cenérios variados. A investigacao
vai mais além do controle das dimensGes do problema, necessitando de ambiente
isolado que permita a reflexdo criativa para trabalhar com o conteudo significativo da
existéncia.

A investigacdo em saude tem utilizado frequentemente o método positivista
em suas pesquisas, isolando um problema a investigar, fazendo suposicoes,
formulando hipoteses, estabelecendo grupos experimentais, fazendo descobertas
apropriadas e tecendo recomendacfes. No entanto, estes esforcos ndo respondem as
questbes que se propdem a investigar a natureza e o significado do ato de cuidar, de
como se vivi 0 evento da enfermagem, como se experimenta e como respondem o0s
participantes.

A possibilidade da utilizacdo da teoria humanistica nos varios cenarios de
atuacdo no cuidado em saude permite lancar olhar diferenciado sob situacfes
vivenciadas e experienciadas pelo paciente em processo de transplante de figado,
propondo um caminho para uma pratica dialogada e valorizacdo do ser e de suas

potencialidades.
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3.3 O Processo da Enfermagem Fenomenoldgica

O Processo da Enfermagem Fenomenolégica é utilizado para nortear
estudos que envolvem a apreenséo do significado, conforme expresso por Paterson e
Zderad (1979, p. 95): “A teoria da pratica da enfermagem humanistica propde a
fenomenologia ou enfoque descritivo dos participantes na situacdo da enfermagem
como método de estudo, interpretacdo e testemunho da natureza e significado dos
eventos vividos”.

A enfermagem para ser humanistica deve apreender a situacdo de
enfermagem e compartilhar o conhecimento obtido com os outros profissionais,
permitindo a compreensdo do objeto de estudo e conservando a confidencialidade, ou
seja, a protecao aos individuos e grupos concretos.

Ao recordar e refletir seu “Eu” do passado e as experiéncias do seu “Eu e
outro” (relagdo enfermeiro-paciente), se aceita cada vez mais. Refletindo suas
experiéncias com atitudes humanistas, poderda compreender e responder com
compaixao as suas proprias limitacdes e as dos outros.

Para Paterson e Zderad, 1979, p. 24):

A fenomenologia nos dirige ao estudo da coisa em si. A literatura
existencial, as descricbes do que o homem conhece e compreende por
sua experiéncia, se tem desenvolvido a partr do enfoque
fenomenoldgico. Na teoria da préatica da enfermagem humanistica, a
coisa em si é a situacdo da enfermagem experimentada
existencialmente.

A enfermeira humanistica zela também pelo principio da autenticidade

através da reflexdo de suas atitudes e do outro, manifestada como selecéao responséavel
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de uma resposta aberta baseada no conhecimento e nos valores do enfermeiro,
considerando o potencial do ser humano em cada situagao particular.

A fenomenologia busca o significado que uma situacdo tem para cada
participante, desvelando a realidade do homem, seu modo de perceber o mundo,
apreciando as diferencas, as variacdes, reconhecendo a contribuicdo singular da sua
existéncia no mundo. “A aplicacdo da enfermagem fenomenoldgica vai desde a
formulacéo de posi¢cdes da enfermeira a criacdo de proposicoes teoricas” (PATERSON,;
ZDERAD, 1979, p.114).

Em nossa pratica profissional, estamos com 0s pacientes em momentos
criticos da sua vida. Nessas interagfes, temos a oportunidade de explorar a experiéncia
humana e expressar a realidade de nossos mundos de vivéncias, que nos exige uma
compreenséo, um significado.

Na condicdo de enfermeiros, ndo podemos esquecer que também somos
seres humanos e como tais, somos capazes de observar nossa existéncia, eleger
nossos valores, dar significado ao nosso mundo e de transcendermos constantemente.

As situacdes de enfermagem fazem dos eventos da existéncia humana um
material importante que vale a pena descrever, reconhecendo que a capacidade do ser
humano para descrever essa realidade adequadamente tem seus limites.

FASES DA ENFERMAGEM FENOMENOLOGICA
FASE | — Preparacéo da enfermeira cognoscente para vir-a-conhecer

O investigador se compromete a assumir riscos e a se considerar um objeto

de estudo. E fundamental decidir estar aberto ao desconhecido, ser consciente do deu

préprio ponto de vista e aberto a dar outro ponto de vista aos dados.
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Esta fase implica em preparar a mente para conhecer o campo da pesquisa
através de leitura e andlise das obras relacionadas ao tema, refletir sobre elas e
compara-las com o que se conhece na pratica de enfermagem.

FASE Il — A enfermeira conhece intuitivamente ao outro

O conhecimento intuitivo nasce nas relacfes “Eu-Tu” que se dao na pratica
do cotidiano da enfermagem. Neste, o conhecimento intuitivo ocorre mediante uma
mente cognoscente, um “Eu” capaz de distancia-se do outro, de ver o outro como
singularidade, como alguém que oferece ajuda, que faz sentir sua presenca ao outro e
reconhece a presenca deste. Est4 implicito na propria natureza transacional da pratica
da enfermagem.

FASE Il — A enfermeira conhece cientificamente o outro

Apés o conhecimento intuitivo do outro, obtido da relacdo intersubjetiva, o
homem conhece o objeto de estudo de modo incompleto enquanto permanece fora do
gue se pretende conhecer. Esta fase implica no processo analitico, buscar varios
aspectos do que se propde a investigar, multiplicando os varios pontos de vista
possiveis.

O conhecimento provém através da transcendéncia do “Eu”, refletindo e
experimentando a relacdo “Eu-Tu” de uma realidade vivida no passado, buscando
analisar, classificar, comparar, contrastar, relacionar, interpretar, nomear e categorizar.
FASE IV — A enfermeira sintetiza de forma complementar as realidades conhecidas

Nesta fase, a investigadora compara e sintetiza multiplas realidades
conhecidas, assumindo a posi¢cdo de objeto do conhecimento. Busca o contraste de

realidades semelhantes, descobrindo diferencas e buscando a captacao do principio.
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Ao investigar determinada realidade, encontra multiplos aspectos a serem
questionados, que pode estar presente em outras realidades. As diferencas
encontradas podem abrir caminho a novos questionamentos relacionados aos dados.
Essa sintese leva a uma visdo mais ampliada da realidade investigada.

FASE V — Sucessdo do multiplo & unidade paradoxal como processo interno da
enfermeira

Esta fase inclui a expansdo do ponto de vista da investigadora através da
reflexdo sobre as relacdes entre os pontos de vistas mdultiplos para chegar a uma
concepcao importante para a maioria.

“Ao estabelecer uma luta com a comunhdo de idéias diferentes, o sujeito
cognoscente da um salto intuitivo através destas idéias e inclui mais aléem delas, para
chegar a uma compreensdo maior” (PATERSON; ZDERAD, 1979, p. 125). E um
instrumento para aumentar significativamente as realidades conceituadas do mundo da
enfermagem e compartilhar com os outros.

A teoria da enfermagem humanistica nasce da interacdo dialogal das
experiéncias compartilhadas pelas enfermeiras investigadoras, que abstraem e
conceituam o dialogo vivido pela enfermeira e paciente no mundo real.

A teoria surge da experiéncia singular da enfermeira em sua prética real,
apoiando-se na capacidade que cada uma tem para experimentar o didlogo vivo e
compartilhar seu ponto de vista.

A visao do desenvolvimento da teoria humanistica como processo dialogal
nos conduz a valorizagdo da descricdo dos fendmenos da enfermagem. A descricdo

fenomenologica é passo essencial para o enfermeiro que utiliza a enfermagem
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humanistica em suas pesquisas, exigindo compromisso e criatividade para
conceituagdes dos fendbmenos da enfermagem.

Para garantir a qualidade das nossas descri¢cdes é necessario estar aberta
aos fenbmenos de enfermagem, com espirito receptivo, atitude para a surpresa e para
experimentar o desconhecido, consciente das préprias perspectivas e predilecdes
pessoais.

Este processo metodologico € subjetivo-objetivo e analitico-intuitivo. A
descricdo perspicaz exige do pesquisador a observacao, ou analise objetiva dos fatos,
e 0 conhecimento subjetivo, intuitivo e vivencial, proporcionando uma sintese criativa
dos fenébmenos de enfermagem.

A compreensdo intuitiva do fendbmeno surge da experiéncia imediata com a
situacdo de enfermagem, da resposta a essa realidade prévia a reflexdes,
categorizacoes e julgamentos.

Ao utilizar este enfoque metodoldgico, deve-se tentar eliminar as idéias
preconcebidas, suas proéprias inclinacdes, a fim de se abrir as informacdes da
experiéncia nova. No entanto, ninguém esta completamente livre de expectativas. Cada
homem como sujeito cognoscente ao reconhecer suas expectativas particulares sobre o
fendbmeno experimentado, pode ficar mais aberto para captar outras interfaces do

mesmo.
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4 TRAJETORIA METODOLOGICA

4.1 O caréater da pesquisa

Para atender aos objetivos propostos, optamos por um estudo de
abordagem qualitativa. Minayo (1994) refere que a pesquisa qualitativa vai mais além
dos fendmenos percebidos pelos nossos sentidos, trazendo para o interior da analise o
objetivo e o subjetivo, os atores sociais, os fatos e seus significados, a ordem e os
conflitos.

Esta pesquisa surgiu a partir de observacdes de uma realidade especifica
da pratica assistencial, sendo necessaria uma reflexdo acerca dos fendmenos
vivenciados no contexto social, buscando a humanizacdo da assisténcia de
enfermagem. Nesse prisma, a pesquisa configura-se como clinico-qualitativa.

Para Turato (2003) os estudos clinico-qualitativos se ocupam de estudar os
multiplos fendmenos humanos ligados aos problemas do adoecimento, tendo como
sujeitos-alvo pessoas participantes dos settings das questbes da saude, com a
finalidade de utilizar conceitos e teorias desenvolvidos para melhorar a qualidade das
abordagens de seus sofrimentos.

Na pesquisa qualitativa, a descricdo de um evento complexo em uma
situacéo social requer ndo apenas um grau alto de intelectualidade, mas, um pouco de
compreensao da realidade social a que propde estudar (KIRK, MILLER, 1986).

Desse modo, utilizamos como referencial tedrico-metodologico a Teoria

Humanistica de Paterson e Zderad, que tem seu foco na relacdo dialogica
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intersubjetiva, visando a busca dos potenciais humanos que favorecem o bem-estar e a

valorizagdo do ser humano, resgatando a viséo holistica do individuo.

4.2 O cenario da pesquisa

A pesquisa teve como cenario o ambulatorio do Centro de Transplante de
Figado do Ceara — CTFC, pertencente ao Hospital Universitario Walter Cantidio,
localizado na cidade de Fortaleza-CE. A instituicdo é vinculada ao Ministério da
Educagcédo e Cultura, classificada como hospital-escola da Universidade Federal do
Ceara - UFC. A instituicdo tem o objetivo de desenvolver e promover 0 ensino, a
pesquisa e a extensao de servicos a comunidade, através da prestacdo de assisténcia
a saude. Considerado hospital de grande porte, presta assisténcia a populacdo em
niveis de atendimento secundario e terciario, oferecendo servicos em diversas
especialidades médicas.

O campo da pesquisa foi escolhido por ser o Unico Centro que realiza
transplantes de figado em Fortaleza - CE e onde exerco minhas atividades laborais
como enfermeira assistencial na Clinica Cirurgica, facilitando o acesso e interagdo com
os profissionais do servico.

Na sua implantacdo, o ambulatorio do CTFC localizava-se no complexo
universitario do Campus do Porangabussu, junto ao ambulatério de cirurgia geral, fora
das instalagcbes hospitalares. Em dezembro de 2005, foi inaugurado o ambulatério do
CTFC, dentro do Hospital Universitario, buscando melhorar a assisténcia prestada aos

seus clientes.
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O CTFC é referéncia nacional em transplantes de figado, recebendo
pacientes de todo o Brasil, principalmente de centros que n&o oferecem o servigco, como
€ 0 caso da regido Norte e algumas cidades do Nordeste. O Centro conta com uma
equipe multiprofissional que inclui enfermeiras, médicos, psicologa, fisioterapeuta,
nutricionistas e assistente social.

O ambulatério funciona de segunda a sexta-feira em horario comercial. As
segundas e quartas sdo realizados os atendimentos aos pacientes em pré-operatorio, e

os outros dias sao direcionados aos pacientes do pds-operatorio.

4.3 Os sujeitos da pesquisa

Os sujeitos que participaram do estudo foram pacientes acompanhados
ambulatorialmente, inscritos no programa de transplante de figado do CTFC, instituicao
de referéncia, em Fortaleza — Ceara.

Os pacientes foram escolhidos para participarem do estudo através do
processo de conveniéncia, sendo selecionados pacientes conforme os seguintes
critérios de elegibilidade: faixa etaria acima de 18 anos, de ambos o0s sexos, no periodo
pré-operatério de transplante de figado, inscrito no CTFC, de qualquer estado do Brasil,
mas, que estivesse residindo em Fortaleza e que aceitaram participar do estudo ap6és
cientes dos objetivos e implicagBes da pesquisa. O niumero de sujeitos do estudo foi

definido em 18 participantes, sendo concluida a coleta através da saturacao dos dados.
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4.4 A coletade dados

A coleta de dados foi realizada no periodo entre agosto e dezembro de
2006, no ambulatério do CTFC, area de campo da pesquisa.

Foram utilizados como fonte de pesquisa documentos do arquivo do CTFC
para coleta de dados estatisticos, os prontuarios dos pacientes para coleta dos dados
de identificacdo e informacfes sobre a doenca e acompanhamento. Além disso, foi
realizada a observacdo direta intensiva, que inclui duas técnicas: observagdo nao-
participante e entrevista.

Para Lakatos e Marconi (2001) a observacao € uma técnica de investigacao
cientifica utilizada na pesquisa de campo para obtencdo dos dados que vai além dos
sentidos, buscando examinar fatos e fenémenos da realidade que se pretende estudar.

A observacdao foi realizada de forma sistematica, durante todos os contatos
mantidos com 0s sujeitos da pesquisa no periodo pré-transplante, buscando fazer
observacdes onde o fendmeno ocorre, incluindo variaveis objetivas (caracteristicas do
ambiente, organizagdo do servigo, processo do transplante) e subjetivas (tom de voz,
expressao facial, movimento corporal, atitudes, sentimentos e reacdes) na interacao
entre 0 pesquisador e os participantes da pesquisa e oferecendo condicbes para a
apreensao da experiéncia vivida pelos pacientes. Esta constituiu parte fundamental da
pesquisa, pela capacidade de captar uma variedade de fendmenos da situacéo,
buscando abranger ao maximo as dimensdes do problema em estudo.

O observador experiente encontra fenbmenos e transa¢cdes com uma

retorica social que ele aponta para registrar situacfes em seu aspecto natural - ndo
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como algo a ser assimilado imediatamente a um sistema tedrico que compara
analogias, mas, impde uma situacédo de observacéo que aproveita a oportunidade para
revelar algo novo (KIRK; MILLER, 1986).

Realizamos, também, entrevista semi-estruturada, a partir de um roteiro
com as seguintes questfes norteadoras: 1. Fale um pouco sobre a histéria da sua
doenca; 2. Como vocé se sente hoje a espera de um figado?; 3. Como vocé lida com a
sua condicao atual?; 4. Qual o significado do transplante na sua vida?; 5. Quais suas
expectativas com relacdo ao transplante?; 6. Como vocé percebe seu futuro? (Apéndice
A). Esta foi conduzida em encontros repetidos, quando necessario, para
complementacéao dos dados relevantes para a pesquisa.

Para Trivifios (1994), a entrevista semi-estruturada permite ao informante
seguir a linha de seus pensamentos e relatar suas experiéncias, discorrendo-as dentro
do foco principal colocado pelo pesquisador, de modo que o informante comeca a
participar da pesquisa.

Foi realizado registro minucioso das informacdes obtidas através de
técnicas mistas de registro (anotacbes das observacdes em diario de campo e

gravacgOes de entrevistas), para assegurar a producéo de informacdes fidedignas.

4.5 Andlise e compreenséo dos dados

Os dados foram analisados com base no Processo da Enfermagem
Fenomenoldgica, utilizando quatro das cinco fases descritas por Paterson e Zderad

(1979): 1) Preparacdo da investigadora para vir-a-conhecer; 2) Conhecendo o0s
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pacientes intuitvamente — a relacdo Eu-Tu; 3) Conhecendo o0s pacientes
cientificamente — a relacdo Eu-lsso e 4) Sintese complementar das realidades
conhecidas.

A organizacdo foi fundamentada no método de analise de contetdo
proposto por Bardin (1977), obedecendo as seguintes etapas: 1) Pré-andlise — leitura
minuciosa das anotacfes em diario de campo em busca de variaveis subjetivas, além
da transcricdo das respostas com leitura exaustiva para selecdo de dados relevantes;
2) Exploracdo do material — etapa de elaboracdo das unidades de -codificacéo,
agregacdo e escolha das categorias tematicas segundo a representatividade dos
sentimentos expressos nas falas dos sujeitos; e 3) Interpretacdo dos resultados —
analise e discussdo das categorias tematicas a partir da convergéncia das idéias e
inferéncias sobre a experiéncia vivida, além de reflexdes e confronto com a literatura
pertinente, tentando dar sentido ou interpretar fendébmenos nos termos das significacdes

que as pessoas trazem para estes.

4. 6 A dimensdao ética da pesquisa

Durante todo o desenvolvimento da investigacdo, respeitamos 0s aspectos
ético-legais da pesquisa envolvendo seres humanos preconizados pela Resolucao
196/96 do Conselho Nacional de Saude (CNS, 1996).

Inicialmente, realizamos contatos com a enfermeira do CTFC para verificar
a possibilidade de realizacdo da pesquisa. Essa ndo somente permitiu nossa entrada

no campo, como também se prontificou a contribuir com o que fosse necessario.
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Prosseguindo com as questfes formais da investigacdo, enviamos uma
solicitacdo de autorizagdo a Diretoria de Pesquisa da Instituicdo, para realizacdo do
estudo de dissertacdo. Solicitamos, ainda, a permissdo para utilizar o nome da
Instituicdo nos resultados da pesquisa, a fim de divulgar para a comunidade académica
o trabalho que vem sendo realizado pelo Centro de Transplantes de Figado do Ceara —
CTFC, e fomos atendidos.

O projeto foi enviado ao Comité de Etica em Pesquisa - CEP do Hospital
Universitario Walter Cantidio/UFC (Apéndice B), ap0s apreciacdo no exame geral de
conhecimentos e aprovado sob o protocolo n° 34/06 (Anexo C).

Aos participantes, esclarecemos o0s objetivos do estudo, enfocando a
importancia da sua colaboracéo para o enriquecimento desta pesquisa e para melhoria
da assisténcia prestada. Foi garantido o respeito a privacidade dos participantes,
preservando sua identificacdo e o direito de desistir de participar da pesquisa durante o
processo. Ao aceitarem participar da pesquisa, entregamos aos sujeitos o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice C) e recebemos o Termo de
Consentimento pos-esclarecido (Apéndice D).

A necessidade profissional da confidéncia e da difusdo do conhecimento
requer, ndo apenas a responsabilidade da enfermeira, mas, também a reflexdo, o
questionamento, a valorizacdo e o discernimento do que se deseja comunicar aos

outros, buscando aprofundar o nivel de conhecimento do homem.
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5 ADENTRANDO A REALIDADE VIVENCIADA PELO PACIENTE HEPATICO

Nesta fase, prosseguimos a utlizacdo do Processo de Enfermagem
Fenomenoldgica, incluindo duas etapas: Preparacdo para vir-a-conhecer o0s
pacientes que aguardam um transplante, fase que contempla a preparacdo do
pesquisador para entrada no campo através de leituras e reflexdes que envolvem a
busca pelo auto-conhecimento; e Conhecendo intuitivamente o0s pacientes
candidatos ao transplante de figado, que incluiu as fases: Integracdo dos pacientes
ao CTFC - estabelecendo o encontro, e Das observacdes a realizagédo das entrevistas -

buscando o dialogo.

5.1 A preparacgédo para vir-a-conhecer os pacientes que aguardam um transplante

A primeira fase do Processo da Enfermagem Fenomenoldgica diz respeito a
preparacdo da enfermeira para vir-a-conhecer. Nessa etapa, 0 auto-conhecimento é
extremamente necessario, bem como o estar receptivo para o desconhecido, disposto a
ser surpreendida, a conhecer a vivéncia dos pacientes que aguardam por um
transplante de figado.

Em busca do conhecimento do outro, o auto-conhecimento torna-se um
importante instrumento, possibilitando o conhecimento das préprias potencialidades e
limitagcbes, favorecendo a percepcdo das mensagens que os participantes do estudo

nos permitiram conhecer.
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Na realidade, acreditamos que 0 processo de auto-conhecimento de cada
um é fato constante em nossas vidas. Quantos de nés ja nos deparamos em momentos
de duvidas em relacdo ao que tinhamos como certeza absoluta?

Nesta fase, nos deparamos com momentos de incerteza, inseguranca com
relacdo ao método e nos perguntamos algumas vezes: Sera que estamos percorrendo
o caminho certo? Esta pesquisa trara as contribuicbes a que nos propomos? Com estas
e outras inquietacbes, nos deixamos vencer pelo desejo de desvelar a realidade
vivenciada pelo paciente em espera do transplante hepatico, nas busca de nés
aproximarmos 0 maximo possivel desse mundo-vida.

Buscamos o auto-conhecimento através de varias literaturas relacionadas
as ciéncias humanas e da saude, que ajudassem na compreensdao do homem,
buscando um eixo de ligagcdo com experiéncias vividas e a nossa pratica de cuidar.

Nesse processo de preparacdo para vir-a-conhecer, varias obras tiveram
significancia, a citar, em especial: O Dom Supremo (DRUMMOND, 1998) e Sobre o
Tempo e a Eternaidade (ALVES, 2000), contemplando conceitos como o amor, a
ternura, a razéo de ser no mundo e a convivéncia com 0s outros.

Algumas leituras foram necessarias para o aprofundamento sobre nossa
pratica cotidiana, nos fazendo refletir sobre o cuidado que dispensamos aos nossos
clientes, em consonancia com os principios e valores da enfermagem, entre os quais
destacamos: Principio de Compaixao e Cuidado (BOFF, 2001); Cuidado Humano: o
resgate necessario (WALDOW, 1998); Pedagogia do Oprimido (FREIRE, 1989); A
Transcendéncia do Emaranhado Tecnolégico em Cuidados Intensivos (BARBOSA,
1999); A Espera é que mata — a trajetoria dos pacientes submetidos ao transplante

hepético (GRESTA, 2000).
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Outras obras e artigos nos aproximaram mais do objeto de estudo, servindo
como base para compreensdo da Teoria Humanistica, destacando-se: Cuidado
Humanizado: possibilidades e desafios para a pratica da Enfermagem (OLIVEIRA,
BRUGGEMANN, 2003); Humanistic nursing (PATERSON; ZDERAD, 1988);
Utilizacdo da Teoria Humanistica de Paterson e Zderad como possibilidade de
pratica em enfermagem pediatrica (PAULA; MOTTA, 2005) e Comunicacdo com
maes de neonatos sob fototerapia: pressupostos humanisticos (CAMPQOS, 2005).

As leituras e reflexdes contribuiram para preparacdo ao campo de pesquisa,
favorecendo maior seguranga com vistas aos objetivos propostos e atitude de estar

aberta aos novos conhecimentos e desafios.

5.2 Conhecendo intuitivamente os pacientes candidatos ao transplante de figado

Esta fase do Processo de Enfermagem Fenomenoldgica refere-se ao
conhecimento intuitivo dos pacientes candidatos ao transplante de figado no CTFC.
Nesta etapa, foram colhidos dados objetivos e subjetivos, desde a nossa entrada no
campo e participacdo nas reunibes de integracdo do paciente ao servico, até a
realizacdo das entrevistas, momentos da relacdo Eu-Tu vivenciados no Ambulatorio

onde os pacientes sdo acompanhados.
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5.2.1 Integracao dos pacientes ao CTFC: estabelecendo o encontro

Para ser inscrito no programa, o paciente devera ser avaliado por toda
equipe de saude para viabilidade de realizacdo de um transplante com sucesso,
considerando as condicdes fisiopatologicas, sécio-econbmicas e emocionais, dentre
outras.

O primeiro contato dos pacientes com o Servico € realizado com a
Coordenadora de Enfermagem do CTFC, através de reunido para integracdo dos
pacientes e seus acompanhantes, com o objetivo promover interacdo e fornecer
informacdes importantes sobre o processo de transplante. Nossa busca para conhecer
0s pacientes listados ao transplante de figado iniciou-se através da participacdo na
reunido como expectadora, observando e buscando captar as reacfes e sentimentos
dos pacientes nesse primeiro encontro.

A reunido € iniciada com a apresentacdo da equipe, ressaltando-se cargos
e funcdes, seguindo-se dos pacientes, os quais dao informagfes sobre procedéncia,
seu grupo sanguineo, seu valor do MELD e o motivo de indicacdo ao transplante
hepético, ou seja, a causa que levou a insuficiéncia hepatica terminal. A enfermeira
dialoga com os participantes sobre a necessidade de realizacdo do transplante de
acordo com as patologias hepaticas que estes apresentam, esclarecendo que o
procedimento é a Unica alternativa para melhoria da qualidade e expectativa de vida.
Diante disso, enfatiza que o transplante s6 é realizado se o paciente decidir fazé-lo e
que a presenca do acompanhante € primordial para dar-lhe apoio em todos os

momentos, notadamente daqueles que residem em outras cidades.
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Os pacientes recebem informacdes sobre como funciona a lista de espera,
explicando que aguardam por um figado dentro do grupo sanguineo a que pertencem
devido aos critérios de compatibilidade sanguinea. S&o esclarecidos sobre a
importancia de saberem o seu MELD, pois de acordo com o valor atingido através de
seus exames laboratoriais (bilirrubina, creatinina e INR) sua colocacédo na fila pode se
alterar. S8o0 apresentadas aos participantes fotos de um figado saudavel e o outro
doente. Varias reacdes aparecem nesse momento, como espanto, curiosidade e
emocao ao ver as imagens. Algumas vezes percebemos os pacientes chorando, como
um momento de despertar para a realidade que estédo vivenciando.

A enfermeira dialoga com os pacientes sobre o processo de doacdo de
orgaos e tecidos, solicitando que falem sobre seus conhecimentos e suas crencas
sobre o tema. Alguns pacientes referem que ndo sabem de onde vem o figado que
receberdo, outras pessoas descrevem informagdes falsas veiculadas na midia, como a
questdo de comercializacdo de 6érgaos, retirada de 6rgdos sem autorizacdo da familia
dos doadores ou enquanto estdo vivos. Diante da opinido dos participantes, a
enfermeira esclarece como realmente ocorre esse processo e sobre as duas opc¢oes
para transplante de figado: inter-vivos, quando uma pessoa saudavel decide doar parte
do seu figado ao outro doente, e doador cadaver, quando € doado o 6rgéo inteiro a
partir de um individuo com morte encefalica. Este é predominante em todo o mundo e
disponivel no CTFC, pois néo oferece riscos a uma pessoa saudavel.

Quando surge um potencial doador, um paciente internado com sinais
clinicos de morte encefalica, a Central de Transplantes € informada e uma equipe é
enviada ao Hospital para abordagem da familia sobre o desejo de doacdo dos 6rgaos.

Todo o processo € feito de maneira rigorosa. Para confirmacéo do diagnostico de morte
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encefalica, o doador € submetido a duas avaliagbes neurolégicas, uma realizada por
médico habilitado e outra por um neurologista, s6 apoés é feito o eletro-encefalograma.
Durante esse processo, sado feitos os exames laboratoriais para investigar o grupo
sanguineo e a presenca de condicdes patoldgicas que impossibilitem a doacéo.
Somente apds essas etapas, a familia pode assinar a autorizacdo dos 6rgdos. Nesse
momento, as equipes transplantadoras sdo comunicadas e encaminhadas para
captacao dos Orgaos e tecidos.

A conversa sobre esses assuntos € muito importante para os pacientes,
pois desmistifica crengas sociais e esclarece suas duvidas, deixando-0s mais seguros
guanto a seriedade do procedimento. Apds essa discussdo, a enfermeira explica os
aspectos que serdo observados no momento da convocacao destes para o transplante
e as orientacbes que devem ser seguidas para a cirurgia, além de informar os
procedimentos realizados na internagdo para o preparo pré-operatorio. Apds esse
momento, cita alguns cuidados prestados durante a cirurgia, mostrando fotos do Centro
Cirargico e equipamentos utilizados.

Por dltimo, fala sobre as complicagdes mais comuns que podem acontecer
no pos-transplante e os meios disponiveis para soluciona-las, citando o risco de
rejeicdo, infeccdes, diabetes, insuficiéncia renal, hemorragia, complicacbes biliares,
trombose da artéria hepatica, disfuncdo do enxerto e morte.

Embora os pacientes, muitas vezes, ndo queiram adentrar ao assunto, a
morte é algo trazido para o enredo do didlogo por se tratar de um risco sempre
presente, rechacando-se a importancia do paciente e familia estarem preparados para

gualquer resultado.
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As discussfes servem ndo apenas de informacdes, mas, trazem um
momento de reflexdo, de tomada de consciéncia e reconstrugdo critica do mundo
humano, favorecendo a abertura de novos caminhos.

Freire (1989, p. 9) destaca que “Distanciando-se de seu mundo vivido,
problematizando-o, descodificando-o criticamente, no mesmo movimento da
consciéncia, o homem se re-descobre como sujeito instaurador desse mundo de
experiéncia”.

O segundo encontro com a enfermeira € individual, onde é feito o histérico
para identificacdo de problemas, diagndstico e prescricdo de enfermagem, além dos
devidos encaminhamentos para o0s demais profissionais da equipe e de outras
especialidades, como odontologia e ginecologia, quando necesséario. Nesta
oportunidade, o paciente assina o Termo de Consentimento Informado, autorizando a
realizacdo do transplante ciente de todos os riscos envolvidos (Anexo D).

Na terceira consulta de enfermagem, sdo avaliadas as respostas dos
clientes quanto ao estado de saulde e verificada a assimilagcdo das informacfes
repassadas, esclarecendo davidas surgidas. Apds essa etapa, os clientes sao levados
a uma visita ao hospital para conhecerem a enfermaria onde ficardo internados e a Sala

de Recuperacdo/Centro de Tratamento Intensivo.

5. 2. 2 Das observacgOes a realizacdo das entrevistas: buscando o dialogo

O ambulatério do CTFC foi uma conquista dentro da instituicdo, contando

com recepcdo, sala de espera, consultérios reservados, sala para procedimentos e
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coleta de exames, sala de reunides e coordenacdo de enfermagem. O ambiente é
climatizado, as paredes com tom agradavel, proporcionando um conforto aos que
procuram o Servigo.

Os contatos mantidos com o0s pacientes aconteceram em diversos
momentos. Na maior parte das vezes, 0 convite para participagdo na pesquisa surgiu
apos a participacao na reunido de integracdo. Outras vezes, o convite veio da interacéo
com o0s pacientes na sala de espera, enquanto aguardavam as consultas com os
profissionais da equipe.

As entrevistas foram realizadas em consultério reservado, resguardando-se
a privacidade e proporcionando ambiente tranquilo para se sentirem acolhidos e
expressarem livremente seus sentimentos, objeto imprescindivel da nossa investigagao.

No consultério, explicamos aos pacientes nossos objetivos em realizar esta
pesquisa, esclarecendo todas as condicdes estabelecidas com a leitura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. Os pacientes foram perguntados se aceitavam
participar do estudo e se permitiam a gravacdo das entrevistas, obtendo resposta
positiva de todos.

O contato prévio com os sujeitos do estudo facilitou a interagéo durante as
entrevistas. Buscamos no didlogo demonstrar uma atitude de empatia para que
relatassem sua experiéncia vivenciada, sem determinacdo de tempo. Algumas
interrupcdes foram necessarias para esclarecer questdes ou confirmar o que
responderam.

Nas quatro primeiras entrevistas, iniciamos com a seguinte questio
norteadora: Como vocé se sente no momento? Percebemos que os participantes

ficaram um pouco acanhados para responder, verbalizando respostas curtas e que nao
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retratavam o momento que estavam passando. Decidimos, entdo, nas proximas
entrevistas, iniciar dialogando sobre a historia da doenca, tema que mostraram mais
facilidade de falar, para chegar, aos poucos, ao objeto de investigagao.

Nesses encontros, observamos a postura de cada participante, as atitudes,
suas expressoes verbais e ndo-verbais, que exprimissem os sentimentos que estavam
vivenciando com relacéo ao periodo de preparacao para o transplante de figado.

Ao final das entrevistas, agradecemos a participagdo e esclarecemos as
davidas verbalizadas pelos pacientes com relagdo a lista de espera, a classificacao
MELD e ao processo de transplante como um todo, nos colocando a disposicao para
ajuda-los no que fosse necessario, para mais algum esclarecimento ou apenas para

conversar.
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6 APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS

Em consonédncia com as fases do Processo de Enfermagem
Fenomenoldgica, partimos para terceira etapa: Conhecendo cientificamente o outro,
caracterizada pela relacdo Eu-Isso descrita por Buber (1974), a partir da transcendéncia
de si mesmo, recordando, refletindo e experimentando a relagéo “Eu-Tu” como “Isso”.

Esta fase implica no processo analitico, complementando o conhecimento
intuitivo, trazendo para a interacdo subjetiva uma andlise cientifica através da
categorizacdo, sintese e descricdo dos fendbmenos vivenciados na compreensdo da

experiéncia dos pacientes que esperam por um transplante de figado.

6.1 Apresentacao dos sujeitos do estudo

Apbés a realizacdo dos encontros individuais, foi possivel tracar a
caracterizacdo soécio-demografica dos pacientes candidatos ao transplante de figado,
que participaram do estudo, incluindo informa¢des como idade, sexo e estado civil. Os
dados obtidos foram organizados e apresentados na Tabela 1.

Quanto a variavel sexo, identificamos que dentre os sujeitos selecionados
para a pesquisa predominou a participacdo de pacientes do sexo masculino (15) em
relacdo ao feminino (3), coincidindo com a populacdo mais frequente nas filas de
transplante. Com relacdo a idade, constatamos uma variacao entre 21 anos e 68 anos,
com faixas etarias predominantes a partir de 50 anos (16 pacientes), adultos e idosos,

com a participacdo de dois jovens no estudo.
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De acordo com o estado civil, a maioria dos pacientes (15) era casada,
sendo dois solteiros e um vildvo. O fato de ser casado favorece a participacdo do
companheiro/a no acompanhamento do processo, servindo de apoio ao paciente e a
equipe.

Segundo o nivel de escolaridade dos sujeitos do estudo, identificamos que
10 apresentaram o primeiro grau, 6 estudaram até o segundo grau e apenas 2 tinham
nivel superior, evidenciando um perfil de baixa instru¢do dos candidatos ao transplante,
0 que poderd influenciar na sua compreensao da doenga e sobre 0s procedimentos.

Em relagcdo & procedéncia, verificamos o maior fluxo de pacientes
encaminhados do interior do Ceara (9) e de outros estados da regido Nordeste,
predominando, Maranhéo (3) e Piaui (3). Em menor numero, tivemos pacientes do Acre
(1) e Brasilia (1), locais que ainda ndo dispdéem de um centro de transplante hepatico,
ou, no caso da Bahia (1), onde o tempo de espera em fila mostrou-se maior que o
CTFC, devido ao numero reduzido de transplantes realizados.

Quanto a atividade profissional (Tabela 1), 7 pacientes encontravam-se
inativos devido ao quadro clinico da doenca e 11 aposentados, apresentando uma
diversidade de profissdes, com frequéncia maior para a profissao de motorista (5).

A renda familiar dos entrevistados foi predominante na faixa de dois a cinco
salarios minimos (9), seguidos de 5 pacientes com mais de cinco salarios e 4 pacientes
com um salario minimo, evidenciando o predominio das classes C e B, segundo o

critério Brasil (ABEP, 2003).
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Tabela 1 — Caracterizacdo socio-demogréfica dos pacientes (sujeitos do estudo).

Fortaleza — CE, 2006.

Caracteristicas s6cio-demogréficas

Sexo
Masculino 15
Feminino 03
Idade (anos) 21 -68 (> 50)
Estado civil
Casado (a) 15
Solteiro (a) 02
Viavo (a) 01
Escolaridade
Primario 10
Secundério 06
Nivel superior 02

Procedéncia

Ceara 09

Maranh&o 03

Piaui 03

Bahia 01

Acre 01

Brasilia 01
Profisséo

(Médico / Trabalhador rural / Teceld / Telefonista /

Carteiro / Estudante / Comerciante / Eletricista / Func. 13 (01)

Publico / Vigilante / Professor / Agente administrativo /

Autbnomo)

Motorista 05
Renda familiar

1 salario minimo 04

2-5 salérios minimos 09

> 5 salarios minimos 05
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Para melhor compreensdo e dimensdo dos aspectos relacionados aos
padrbes clinicos dos pacientes incluidos no estudo, investigamos o diagnéstico médico
que predispds a indicacdo de transplante, a gravidade da doenca com base na
Classificagdo de Child-Turcotte-Pugh e MELD, tempo de tratamento da doenca
hepética e tempo de espera em lista, conforme apresentado na tabela a seguir.

Tabela 2 — Padrdes clinicos dos pacientes (sujeitos do estudo). Fortaleza — CE,
2006.

Padrdes clinicos

Diagnéstico de indicacdo ao transplante

Cirrose virus C 06
Cirrose alcodlica 05
Cirrose virus B 02
Cirrose criptogénica 02
Associacao:
Virus C + alcoolismo + HCC 01
Virus B+ C + HCC 01
Virus B + HCC 01
Classificacdo de Child-Turcotte-Pugh
A _
B 10
C 08
Critério MELD 13-29 (19)
Tempo de tratamento (anos) 01-12
Tempo em lista (meses) 02-19

Os dados apontaram que, dentre as patologias indicativas de transplante de
figado, predominaram a cirrose por virus C e alcodlica, consideradas como as mais

frequientes condi¢des que levam a necessidade de transplante de figado em adultos.
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Segundo a Classificacao de Child, identificamos maior frequéncia B, MELD
variando entre 13 e 29, com média de 19 pontos. O tempo de tratamento variou entre

01 e 12 anos, com tempo em lista de espera no minimo de 02 e maximo de 19 meses.

6.2 Conhecendo cientificamente os pacientes candidatos ao transplante de figado

Apés a conclusao das interagfes vividas durante todo o periodo em que
mantivemos contatos com os pacientes no Ambulatério e nos encontros individuais,
passamos a andlise de todo o material a partir do conhecimento cientifico.

Concordamos com Paterson e Zderad (1979) quando afirmam que a
enfermagem demanda uma compreensao que exige um esforco mental e emocional,
uma sensibilidade imaginativa com o paciente, para expressdo dos sentimentos,
emocOes e experiéncia do mundo de vivéncias. Nessa perspectiva, buscamos
apreender a realidade vivida pelos pacientes na fila de transplante, em preparo pré-
operatério.

Retornamos ao diario de campo e ao contetdo das entrevistas, no intuito de
reviver o didlogo vivido, a interacdo outrora estabelecida nos encontros com o0s
pacientes, com leitura minuciosa das falas transcritas, selecdo de aspectos relevantes,
apreensdo dos significados e categorizacdo das unidades tematicas surgidas a partir
das relacdes entre os componentes.

Os depoimentos gravados durante as entrevistas foram transcritos na

integra, pontuando momentos de siléncio, lagrimas, risos, sentimentos e reacdes
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expressadas durante o encontro. Destes, foram extraidas as falas descritas nas
categorias tematicas.

Apbés a formagcdo das categorias emergidas do didlogo, fizemos a
aproximagcado dos dados obtidos com a literatura, buscando a cientificidade para
apreensao do significado da vivéncia dos participantes. Desse processo analitico, a
partir das observacfes experienciadas e dos depoimentos, emergiram unidades
tematicas classificadas como categorias e subcategorias, conforme descritas abaixo:

a) Categoria Historia da doenca, com as subcategorias: Sinais e sintomas percebidos
antes do diagnéstico de hepatopatia; A descoberta da doenca hepética;

b) Categoria Sentimentos e comportamentos do paciente a espera do transplante,
com as subcategorias: Felicidade, medo, tristeza, abnegacao e esperanca; Expectativa,
ansiedade, tristeza e agonia; Dificuldades de lidar com alcoolismo;

c) Categoria Enfrentando a condi¢cdo vivenciada, com as subcategorias: Apoio da
familia e confianga em Deus; Atitudes positivas e de cuidado a satde; Necessidade de
mudancas que envolvem o paciente e a familia;

d) Categoria Significado do transplante, com as subcategorias: Uma nova vida;
Prolongamento da vida e melhoria da sua qualidade;

e) Categoria Expectativas em relacdo ao transplante, com as subcategorias:
Sucesso nos resultados do transplante; Retomar a vida;

f) Categoria Percepcdo do futuro, com as subcategorias: Aconchego familiar e

agradecimento; Retornar as atividades laborais; Conservar habitos saudaveis.
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a) Categoria Historia da Doenca

Nos encontros individuais, iniciamos as entrevistas dialogando sobre a
histéria da doenca de cada um dos participantes do estudo. A palavra historia,
etimologicamente, surgiu do grego historia, trazendo diversas significacdes, como
“Narracdo metddica dos fatos notaveis ocorridos na vida dos povos, em particular, e na
vida da humanidade, em geral”; “Conjunto de conhecimentos adquiridos através da
tradicdo e/ou por meio dos documentos, relativos a evolugdo, ao passado da
humanidade”; “Narracdo de fatos, acontecimentos ou particularidades relativas a um
determinado assunto” (DICIONARIO AURELIO, 2006).

A investigacao da historia da doencga dos participantes visa trazer ao interior
do didlogo os sentimentos, as atitudes e reacbes frente a problematica sofrida,
buscando resgatar o fenébmeno sob a 6tica daqueles que vivenciam esse processo.

Nos depoimentos, a descricdo das manifestacdes da doenca foi freqiente
citando os sinais e sintomas como evento principal para o descobrimento da doenca,
associados ao principio de suas trajetdrias em busca de um diagnéstico.

A seguir, apresentamos as falas de maior significagcdo selecionadas a partir
da descricdo dos participantes sobre a historia da doenca hepética irreversivel até a
listagem para o transplante de figado. Desta categoria, emergiram as subcategorias:
Sinais e sintomas percebidos antes do diagnostico de hepatopatia; A descoberta da

doenca hepatica.
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Subcategoria: Sinais e sintomas percebidos antes do diagndstico de hepatopatia

Ao dialogarmos com os pacientes sobre a histéria da doenca hepética, os
informantes relataram sinais e sintomas percebidos que levou a necessidade de
procurar o servico de saude e investigacao diagnostica.

“Eu sangrava bastante pelo nariz. Minha barriga tava aumentando
também, (...) eu sempre colocava sangue pelo nariz, mas ai eu ndo
procurei um médico ndo! Ai teve um dia que eu amanheci o dia, bem
cedo que eu ia pra roca (...) € amanheci o dia colocando sangue pelo
nariz, (...) Nessa época eu tinha doze anos. Eu fiquei internado la
quatro, trés meses. Ai disseram que era hepatopatia crbnica. (...) Eu
tava muito pélido e sem coragem, ndo tinha vontade de comer, inchava
as pernas”. (E-5)

“Eu era cansada, indisposta de fazer as coisas, qualquer besteirinha eu
cansava. (...) eu tinha chegado do trabalho, ja tava arrumada, ai senti
aguele mal estar. Ai deu tontura, vontade de provocar, ai comecou 0
derrame estomacal. Ai, eu morava pertinho do hospital, me levaram pra
la e 0 médico disse assim pra minha filha: - se vocé nao tiver uma
pessoa que arrume uma UTI pra sua mae se internar de imediato, ela
morre”. (E-6)

“Eu nunca senti nada. Agora, quando eu senti foi somente hemorragia
digestiva, né! Eu botei sangue, ai fui pra um hospital; do hospital eu
figuei sempre fazendo exames. Ai depois que os médicos me disse que
eu podia ter novamente, (...) Passei quatro dias na UTI". (E-7)

“Ela tinha trés anos e deu hepatite A, (...) Ela tinha uns nove anos pra
dez, ai eu notava quando ela ia pro colégio, ela com isso aqui (abdome)
tdo alto. As vezes ela dormia e eu notava isso daqui bem alto dela. (...)
Fez exame de sangue, hemograma completo e ndo dava nada nesses
exames; sO dava anemia, e ela muito indisposta, indisposta (...) Ai ela
brincando com a meninada e pulou de cima; ela pulou e caiu sentada,
guando foi no outro dia, jA amanheceu perdendo sangue, com uma dor
agui e a gente deu os remédios a ela la. Quando foi no outro dia, ela
amanheceu defecando sangue. Ai eu pensei que era da queda. Ai no
outro dia, ela amanheceu foi sangrando, defecando e vomitando. Ai
levei no Hospital (...) Ela tinha 12 anos (...) ja tava morta: ela
esmureceu, porque ja tinha defecado muito sangue, né! (...) Quando ela
fez 20 anos, ai ela confirmou, deu cirrose hepética (...) As vezes, ela
inchava as pernas, a barriga crescia (...) tem plaqueta baixa, muito. (E-
9)

“Em 2003, eu comecei a me sentir perdendo peso e falta de coragem,
coceira no corpo e muita azia. Ai eu procurei o médico. Em primeiro
lugar, ele disse as coisas que eu t6 evitando. Fiz endoscopia, viu um
problemazinho no estomago, uma bactéria; foi tratado, fiquei bom!
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Continuou do mesmo jeito, ele pediu um exame da plaqueta, ai deu
positivo, hepatite B (...) Desde 2003 que eu venho me tratando (...), até
gue numa das ultra-sonografias apresentou um nédulo (...) Foi feita a
cirurgia, mas ele ndo conseguiu tirar o nédulo, ele tava montado encima
da veia porta e ndo deu pra ele tirar. Figuei em tratamento e com o
exame da biopsia deu cancer, né! Ai foi feito uma quimioembolizacao.
Gracas a Deus calcificou né! (...) quando foi agora, por Ultimo, apareceu
mais outro”. (E-13)

“Quando comecei, porque 0 meu é hepatite C né! (...) Quando tava com
20 anos, ai foi que ela apresentou, (...) Eu fiz uma transfusdo de
sangue, fiz depois que eu tive ele (filho) e depois de 4 meses, eu fiz
uma laparotomia exploradora; é tanto que eles (médicos) ndo sabem se
foi da laparotomia; uns acreditam que seja mais da laparotomia, porque
naquele tempo ndo tinha esse cuidado com o sangue né? Depois de
2001 pra ca, no inicio comecou assim, com vomitos, sabe, e no vémito
vinha ja rajada de sangue. Eu fiquei em pré-coma (...) Tinha um periodo
qgue eu ndo conseguia nem ficar em pé (...); foi tomada a medicacao
(interferon e ribavirina), minhas plaquetas ficaram muito baixas! (...) Ai
foi quando eu passei mal mesmo. Ai o bem ligou pro Dr. e disse: Olha
ela ta assim e assim: - entdo traga ela aqui pro hospital”. (E-16)

(...) Ficava muito inchado. E porque quando a gente incha a gente nem
se preocupa, porque ndo déi; mas, ai provocava, vomitava tudo. Nao
cheguei a vomitar sangue ndo, mas, pelas fezes sim. Ainda hoje tem
esse problema (...); estive hospitalizado em varios hospitais, todo
inchado, todo tempo inchando, inchando. Ai deu cirrose, dessa cirrose
nunca mais (...)". (E-17)

Ao descreverem as manifestacbes da doenca, percebemos que o0s
pacientes destacam as manifestacdes fisicas como mais presentes ou relevantes, que
representam o reconhecimento dos sinais fisicos, muitas vezes inespecificos, mas, que
trazem a confirmacdo de que sua saude esta alterada, incluindo os termos “sangrava
bastante pelo nariz”, “barriga tava aumentando”, “tava muito palido”, “inchava as
pernas”, “perdendo peso”, “falta de coragem”, “coceira no corpo”, “muita azia”, “olhos
ficaram amarelos”.

Dentre as manifestacdes da doencga hepatica descritas pelos pacientes, a

hemorragia foi bastante frequente e marcante para eles. Na hepatopatia, isto acontece
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devido a hipertensédo portal, que conduz ao desenvolvimento de veias (denominadas
vasos colaterais) que ligam o sistema portal a circulagcdo geral, sem passar pelo figado.
Por causa deste desvio, as substancias do sangue que normalmente o figado filtra
introduzem-se diretamente na circulagdo sanguinea geral. Os vasos colaterais
desenvolvem-se em pontos especificos, sendo 0 mais importante o extremo inferior do
es6fago, onde os vasos congestionam-se e tornam-se tortuosos, transformam-se em
veias varicosas, ou varizes esofagicas. Estes vasos congestionados séo frageis e com
tendéncia a produzir hemorragias, por vezes graves (SMELTZER; BARE, 2006;
MERCK SHARP & DOHME, 2006).

Os sintomas percebidos ou manifestagcdes subjetivas também foram
relatados pelos pacientes como eventos presentes na vivéncia da doenca, como: “eu
era cansada”, “indisposta de fazer as coisas”, “um pouco mole”, “senti uma dor”.

Observamos nos relatos que tanto as manifestagcbes objetivas como as
subjetivas sdo fatores limitantes na vida dos pacientes. As doengas cronicas, em
especial a hepatopatia, trazem consigo uma série de limitacdes, afetando as relacdes
interpessoais nos varios aspectos da vida da pessoa, exigindo que a mesma mude seu
estilo de vida, tendo que se adaptar a nova realidade, como exposto nas falas:

“(...) Qualquer besteirinha eu cansava. (...) Parei de trabalhar porque eu
trabalhava com tapecaria; muito pé do tecido, as vezes, da alergia. Isso
atrapalhou um pouco né, porque quem ja é acostumado aquela luta, né,
ganhar o dinheiro da gente”. (E-6)

“Me aposentei por causa dessa doenca!” (E-8)

“(...) Aqui é diferente. Aqui eu ndo tenho liberdade! La eu era livre! Parei
de estudar porque ficava sé indo e voltando; ai, num d& pra estudar
nao. Eu abri mao de tudo, quase tudo. Aqui a gente mais é preso. La eu
andava, me divertia, era normal la. Aqui eu vivo parece um....La é
liberal, aqui ndo. Ai eu nao gosto! Prefiro la. Aqui ndo tenho ninguém,
s6 o0 pessoal de casa mesmo”. (E-9)
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“(...) Mudou a parte de trabalho, que me faz falta, né!, Porque eu levei
minha vida toda trabalhando. Desde 17 anos, eu ja botava pra frente.
Meu pai era muito trabalhador, minha mée também, né, pra poder criar
a familia grande, a prole grande, foi 15 filhos. Ai, tive que trabalhar
bastante né! Entéo, era acostumando a trabalhar”. (E-12)

“(...) Nao conseguia nem ficar em pé”. (E-16)

“(...) Eu me sinto muito doente hoje, sou incapaz para tudo; trabalho, o
meu vicio é trabalhar, sempre eu gostei de trabalhar; foi uma heranca
gue minha méde me deu. Meus irmdos ficam me vigiando, tantos os

homens como as mulheres, pra mim n&o trabalhar (...) Parei de
trabalhar, eu nao fiz mais nada, nada na vida.”. (E-18)

As mudancas na vida de cada um dos entrevistados sdo percebidas e
referidas com pesar e sentimentos de perda, geradores de desconforto e insatisfacoes,
gue se somam aos outros incobmodos proprios do modo de cada um lidar com o
vivenciar de uma doencga cronica.

O enfermeiro deve estar atento aos sentimentos negativos provenientes
dessa fase, ajudando o paciente a superar esse momento, valorizando seu potencial
humano e afastando sentimentos de isolamento que podem agravar ainda mais o
guadro apresentado.

A dor apresenta-se como uma resposta multifacetada ao processo de
evolucdo da doenca, podendo ocorrer devido ao aumento do figado e a presenca de
nodulo hepatico, dentre outros fatores. Seu aparecimento é um dos motivos
determinantes do sofrimento relacionado a doenca. Seguem-se trechos de depoimentos
dos pacientes em que expressam as manifestacdes subjetivas de dor:

“A principio, eu estava trabalhando no correio e senti uma dor; dessa
dor eu baixei no hospital, (...) Dai, de vez em quando tinha uma crise,
(...) As vezes, quando eu espirrava com forca, ai saia um sangre, sé
isso! Agora as pernas, houve uma época que eu ndo podia andar como
daqui até ai fora, porque eu sempre fui de andar, sempre fui atleta! Eu,
ainda hoje, eu costumo fazer uma caminhadazinha quando o Dr.
permite”. (E-8)
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Eu t6 com uma dor que ndo pode nem respirar fundo, que o pior que
passa, ai volta de novo; passa, ai volta. E assim! Ja fiz o raio x e néo
deu nada. Eu pensava que era da dormida de rede, mas ndo sei ndo”.
(E-9)

“Na época, eu jogava bola e geralmente no dia do jogo a gente tomava
uma injecdo; e eu acredito que tenha sido assim, porque eu nunca fui
de beber. Bebia socialmente! (...) Eu acredito que foi desse jeito. Eu
sentia umas dores no estomago, mas tomava remédio e passava; nao
era freqliente ndo, até hoje sinto essas dores. Depois de muito tempo
que eu fiquei com essas dores, eu procurei uma médica e ela fez uns
exames e constatou que eu tinha hepatite”. (E-10)

“Venho sentindo muitas dores. As vezes eu me espanto na hora que td
sem dor. Sempre com dor, dor!” (E-13)

Consoante Carvalho (2003), o paciente com dor, em destaque a dor
oncoldgica, precisa ser assistido muito de perto e com uma abordagem que possa
abranger um atendimento global. Desse modo, a enfermeira € um profissional que deve
estar capacitada para avaliar o paciente e os seus desconfortos fisicos, auxiliar no
controle dos efeitos colaterais e, também, participar do ajuste do analgésico.

Gresta (2000, p. 96) relata que muitas manifestacbes da doenca “séo
decorrentes de sensacdes ou percepcdes individuais experienciadas apenas pelo
informante, constituindo-se no seu universo particular de significados”.

Ao desvelar o fendmeno vivido pelos pacientes em processo de transplante
de figado, entendemos que seu sofrimento envolve aspectos biopsicossociais, abrindo
entrada ao seu espaco existencial. Desse modo, urge oferecer-lhe tratamento
adequado e escuta sensivel, aberta e respeitosa, em busca de oferecer um cuidado
mais humano, proporcionando condi¢cdes para a melhoria da sua qualidade de vida,

mesmo considerando-se suas condic¢des fisicas e emocionais.
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Subcategoria: A descoberta da doenca hepatica

O aparecimento de sinais e sintomas € um alerta do organismo para
comunicar que algo nao estad bem, afetando um ou mais 6rgdos ou sistemas. Quanto
mais atento se estiver e se tomar providéncias adequadas, mais rapidos podem ser o
diagndstico e as intervencdes necessarias, 0 que nem sempre ocorre, por questdes
individuais ou circunstanciais.

Ao nos debrucarmos sobre os discursos dos pesquisados, observamos que
para alguns a doenca foi identificada de modo inesperado, através da realizacao de
exames rotineiros ou de acompanhamento de outra condigéo, conforme falas abaixo:

“(...) logo uma pessoa que gostava de trabalhar e gosto ainda, e aquilo;
uma maneira como uma doenga surgiu, uma coisa que, ndo, eu havia
nem esperado. Isso foi do dia pra noite que eu descobri, e mudou
tudo!”. (E-1)

“Primeiro teve a diabetes né! (...) e, Ia foi preciso operar, fez o da perna
e fez umas quatro cirurgias (...); foi preciso cortar até dois dedos do pé,
por causa do diabetes. Ai, fez uns exames e acusou agua na barriga”.
(E-11)

“Foi o seguinte: eu fazendo o exame de sangue, que eu sou diabético,
ai foi detectado que minhas plaquetas tavam baixas. Ai fui
encaminhado pro hematologista e na pesquisa ele descobriu que eu
tinha hepatite C. Ai fui encaminhado para o médico especialista na
hepatite (...). Eu nunca senti nada, foi uma descoberta por acaso né!?
Eu me tratei um ano; cinco anos depois foi que veio essa crise de uma
infecc@o intestinal que eu tive e dai complicou o figado, (...) uma
vontade de provocar e uma infeccdo intestinal que durou 48 horas.
Agora no inicio, mesmo, e também na pesquisa é porque eu tinha
Ulcera e tava operado ha 20 anos; me operei em 82; era 19 anos mais
OuU Menos, e eu tinha tomado sangue antes da cirurgia e tomei depois.
Quer dizer, ou foi 0 sangue que eu tomei anterior a cirurgia ou no dia da
cirurgia, porque depois disso eu ndo tinha tomado mais sangue”. (E-12)

“Iniciou eu tentando fazer exame de préstata. Fiz o0 exame de préstata,
mas nao peguei resultado do exame. (...) Fiz uma seqiiéncia de exames
ai pra eu me preparar pro ano (...) e quando veio o resultado dos
exames, tudo normal, s que as plaquetas estavam baixas (...) Ai veio
hepatite B e hepatite C, sendo que a hepatite B ja tinha sido controlada,
tinha sido curada. (...); a doutora passou a medicacdo pra ficar
aplicando, a ribavirina e (...), entdo, eu tomei, foi seis doses. Ai
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descompensou o figado, a pele ficou amarela, os olhos ficaram
amarelos, ai pra consulta com a Dra. (...) Depois da embolizacdo do
baco, foi feita uma nova quimioembolizacdo de um nddulo que foi
detectado no figado, ai controlou”. (E-14)

Quando eu adoeci ja tava tinha 28 anos, quase com carteira assinada.
Quem descobriu que eu tinha essa doenca foi até uma médica la no
hospital de Brasilia, que quando ela me olhou, ai ela falou: - O sr. ta
doente! (...) Tava, assim, com um pouco de cansago, um pouco mole,
ficava assim, (...) se falasse pega ladrao, ja era, eu falava assim chama
0s homens ai porque eu ndo vou ndo, porque nao tinha condigdes, (...);
tava muito amarelo. (...) Eu fiquei dois meses internado, grave; incluindo
tudo, eu fiquei uns cinco meses internado ou mais”. (E-15)

A descoberta da doenca foi uma surpresa para 0s pacientes que se sentiam
saudaveis até a alteracdo de exames laboratoriais, como referem “plaquetas baixas” ou
sintomatologia desconhecida por eles. A confirmacdo do diagndstico de doenca
hepética irreversivel trouxe consigo outras preocupacdes, uma série de expectativas
relacionadas as possibilidades de tratamento.

Nos depoimentos, também foi possivel perceber a influéncia do contexto

cultural nas atitudes de cuidado a saude, conforme presente na fala do informante:

“Essa doenca comecou de uma hepatite B. Ai eu sentia os sintomas,
mas eu nao sabia. Eu estava numa fazenda com meu irmao, ai quando
eu vim pra cidade, logo uns trés dias, meus olhos ja estavam bem
amarelos, a medida que eu fui procurar os meios de saude junto com
minhas irmas, que me deu todo apoio e eu fui tratar com medicamento
caseiro, porque |4 se trata com medicamento caseiro, cha de arvore,
essas coisas. Entdo, tem o cha de picao, que é uma planta nativa, tem
o olho de casca do coco amarelo, tem a erva do campo também e
diversos medicamentos pra combater doenca do figado. Ai veio a
cirrose hepatica; fui internado ja quase morto, que os médicos
mandaram eu ir pra casa, me levar pra casa pra terminar de morrer (...).
S6 era inchaco. Inchou, foi um absurdo!” (E-18)

O fator cultural € ponto importante a ser considerado pelos profissionais de

saude, pois, muitas vezes, as medidas adotadas fundadas nos habitos culturais
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impedem a busca pelo tratamento adequado, podendo levar ao agravamento da
doenca.

Gresta (2000) ressalta que saude e doenca sao fenbmenos ndo apenas
bioldgicos, mas também sociais e culturais, que devem ser compreendidos dentro de
um contexto cultural. Nesse sentido, entendemos que ao trabalharmos com situacdes
que envolvem o processo saude-doenca, € necessario favorecer o respeito aos
costumes e crengas dos pacientes, buscando utilizar-se destes conhecimentos a favor

dos mesmos.

CATEGORIA: Sentimentos e comportamentos do paciente a espera do transplante

Apoés a abordagem sobre a histéria da doenca, buscamos dialogar com os
pacientes sobre seus sentimentos com relacdo ao processo que estdo vivenciando a
espera de um novo figado. Tivemos a preocupacdo de favorecer o dialogo e a
expressao de sentimentos através de uma escuta sensivel, respeitando os momentos
de pausas, siléncio, risos e lagrimas.

Percebemos que descrever a historia, os fatos que vivenciaram com o
surgimento da doenca, foi mais facil para os informantes do que relatarem seus
sentimentos, muitas vezes, sendo necessario explorar um pouco mais o contexto vivido.

Desta categoria, surgiram as subcategorias: Felicidade, medo, tristeza,
abnegacéo e esperanca; Expectativa, ansiedade, tristeza e agonia; Dificuldades de lidar

com alcoolismo.
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Subcategoria: Felicidade, medo, tristeza, abnegacéo e esperanca

Nesse momento, 0S pacientes expressaram seus sentimentos diante da

possibilidade de

depoimentos:

realizar o transplante hepatico, conforme descrito em seus

“Eu estou feliz em poder fazer o transplante. Eu, com isto, estou me
sentindo bem, t6 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! Tdé aqui em busca de salde e t6 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 da
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! No interior,
tem gente que pensa de forma diferente, disse — nao, la se ajeitar, se
vocé fizer amizade, um politico. Eu digo - ndo é do jeito que vocé ta
pensando, ndo! L4 na clinica onde eu estou é bem conceituada (...
Quando eu chego aqui, eu ja me sinto outro, independente de qualquer
coisa. Quando eu vim a primeira, ndo, na segunda vez, quando eu vim,
assim, ai eu disse — mas, rapaz eu t6 novim. Quando cheguei aqui no
hospital, j& criei outro animo”. (E-8)

“(...) no comeco é ruim, né! Mas depois, depois que acostumei, tem que
fazer mesmo, tinha que arriscar. (E-9)

“(...) a Unica coisa que apareceu em mim, 0 que passou, passou! Agora
tem que partir pra frente, tentar resolver o problema. Agora € o que eu
estou fazendo, estou seguindo em frente pra resolver o problema, com
fé em Deus e fé nos cirurgiées, em vocés”. (E-14)

Nos depoimentos dos pacientes, percebemos que inicialmente, a

descoberta da doenca aconteceu de modo surpreendente, trazendo uma experiéncia

devastadora, a necessidade de mudancas em diversos campos de suas vidas. Os

participantes do estudo revelaram reacdes iniciais de medo, desorientacdo, davidas.

Apbés terem seu diagnostico confirmado, foram encaminhados ao servigco especifico

para seu tratamento, onde receberem informacgfes acerca da patologia do processo de
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transplante, se sentindo acolhidos pelos profissionais do ambulatério do CTFC,
conforme relatado nas falas transcritas anteriormente.

Nesse cenario, notamos a importancia da teoria humanistica, que tem no
cuidado sua expressao natural e seu principal objeto o evento inter-humano, ou seja, a
transacdo intersubjetiva vivida nas situacdes de enfermagem. A partir desse ato
existencial, o enfermeiro humanista compreende todas as capacidades dos
participantes e aspira¢gdes, valorizando seus valores e sua dignidade, na busca pelo
seu bem-estar (PATERSON; ZDERAD, 1979).

Em um segundo momento, 0s pacientes passaram por um processo de
tomada de consciéncia, que propiciou a atitude de busca de novos caminhos para
resolucédo da doenca, vislumbrando a recuperacéo da saude através do transplante.

“Minha cabeca mudou muito, assim, porque eu me considerava um
sabido, viu! Eu ndo sentia nada, eu tinha disposicdo. (...) Aquela vida
gue eu tinha, eu praticamente deixei 14 e fui pensar outra coisa, ja
sabendo que dali, daquela maneira, eu néo iria fazer o que eu pensava.
Ai passei a formar, a ter outra cabeca, uma cabeca de procurar me
tratar pra poder depois mudar novamente de cabeca e ir seguindo,
fazer aquilo que eu quero”. (E-1)

“Tirando uns exames que ja estam a vista, ainda t4 bem. Eu tb
tranguilo! 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. N&o tem alternativa, ao final de contas, né? E com medo ou n&o
num vai resolver. Portanto, 0 que acontece € 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, € o jeito fazer mesmo! O jeito é
vim, ninguém pode ficar 14. Tem que vim pra ca, mesmo”. (E-3)

“Eu estou bem! (...) Eu, o que eu t6 pensando mesmo, € me preparando
pra fazer a cirurgia. Antes eu tinha mais medo, agora eu ndo t6 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 comecar isso que eu td fazendo
agora, pra deixar tudo em dias pra na hora que chamar, né, ta pronto!
Ontem mesmo ele falou pra mim e olhou os exame de hoje e disse que
tava pronto pra operar! Agora tem vez que € o proximo, enquanto isso



TRANSPLANTE HEPATICO: o significado para aqueles que vivenciam a espera pelo procedimento cirirgico 74

eu tenho que fazer isso aqui tudo e aguardando, sempre aguardado,
né, porque qualquer hora pode chamar, né? Como ele disse, assim: -
Vocé vem! Eu t6 dizendo pra vocé vir. Mas, assim, como pode ser
rapido, pode demorar dois, trés meses, mais, mas tem que ta aqui. (...)
Tem hora que fico meio pensativo, mas vontade de desistir ndo. Eu nao
tenho pressa de voltar, porque eu ja vim determinado para fazer.
Mesmo quando disser que eu tenho que ir, inda fico aqui esperando
porque nado adianta ficar dez dias, depois precisar voltar”. (E-4)

“Agora eu me sinto muito bem! Eu espero que ocorra tudo bem! (E-5)
“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 ndamero, eu ja tinha feito porque eu era o numero trés, ai
mudaram a fila. Mas, tudo bem!” (E-6)

“Eu me sinto bem! Sé aguardando a hora mesmo! A hora que vier, eu td
bem. Té6 s6 com um problema mesmo de sinusite sabe; t6 fazendo
tratamento, mas a Dra. agora disse que eu fizesse uns exercicios que ia
melhorar; t6 tomando medicamento e melhorei bastante, ja. (E-7)

Com medicamento eu ainda vivo um bocado, né! Mas, comega 0s pés
inchar (...); de primeiro eu ndo aglentava caminhar daqui pra li, doia as
pernas, agora nao! Normalizou mais, eu ja& caminho mais, (...) Eu hum
tenho medo de cirurgia ndo, sendo pra cuidar da saude, td 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 condi¢do, cultivando sentimentos positivos de auto-confianca e
decididos em realizar o transplante, procurando se manter com esperanca e na melhor

condicao fisica possivel.

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:
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“Eu num gosto de hospital! Té 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 coracao 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 tb
preparado! Muito preparado! Todo dia eu peco a Deus que me mande
logo esse dia. Td esperando, mas eu vou conseguir”. (E-10)

“Agora minha expectativa é fazer o transplante e da certo, né?! Porque
de seis meses pra ca, 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 t4 com uns 8 dias que eu tirei, né? Ja
td grande de novo. Eu tirei 5 litros e ia tirar mais, mas, ai como eu fiquei
o primeiro da fila, ai foi negociado para eu poder vim, que é mais um
ponto de infeccdo porque primeiro perfura, né, ai o0 médico concordou
gue ndo era bom fazer ndo, porque eu tive problema nos rins, que
chegou a parar, mas, com o medicamento voltou a funcionar”. (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. Se eu tenho pra fazer, eu gosto de fazer logo, (...) T
doido pra fazer esse transplante, pra vé se passa essa agonia”. (E-13)
Me sinto, assim ... (siléncio), uma pessoa que parece que eu Vvou
receber (...) Vou ficar mais novo! Vou voltar a anos atras pra recomecar
de novo a minha vida. Eu td ansioso pra fazer o transplante. As vezes,
eu sonho a noite, eu cortado, eu operado (...) Olha! Eu t6 bem, t6
tranquilo!” (E-18)

Nos trechos extraidos dos depoimentos, pudemos apreender que 0S
pacientes que aguardam na fila de espera experimentam sentimentos diversos, tais
como: ansiedade, expectativa, esperanga, tristeza e agonia, refletidos no desejo de
realizar o procedimento o mais rapido possivel. Esse fendbmeno se deve ao fato de
saberem da irreversibilidade da doenca e da importancia do transplante para
continuarem vivos. Enquanto isso ndo acontece, procuram se manter o melhor

fisicamente e tocar o cotidiano, vivenciando a espera pelo transplante e toda carga

fisica, emocional, social e econbmica que representa esta espera. Ao longo tempo de
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espera, convivem, inclusive, com o temor de que com o0 agravamento progressivo do
quadro clinico ndo possam chegar até a realizacao do procedimento cirargico.

Gresta (2000, p. 108) refere que essa reacdo, “mais do que uma
interpretacdo médica, representa a percepcdo do paciente mediada pela longa
convivéncia com a doenca e seus sinais e sintomas clinicos”.

Toda a vivéncia da doenca, as manifestacdes clinicas, os internamentos, o

periodo de espera pelo transplante e tudo que esta condicdo acarreta ao paciente e sua

7

familia, é permeado por uma mistura de sentimentos e reagbBes, marcados por
momentos alteracdo de humor, expressando sentimentos de tristeza e nervosismo,
presente 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 aconteca quanto mais rapido
possivel, porque financeiramente eu ja t6 descendo a ladeira e, como
diz ai, a esperanca € a Ultima que morre, vou esperar mais. Eu vou
esperar até ... seja o0 que Deus quiser!” (E-15)

“Agora € que a gente diz assim, agora que o circulo ta fechando € que a
gente vai se... (siléncio) Tem momentos que eu fico, assim, confiante.
Mas, ai eu penso assim: meu Deus sera que eu faco? Mas, eu me pego
todo dia na méo de Deus, Ele é quem ..., e os médicos que vao operar.
Mas, tem momentos que a gente fica estressada, e € porque, Ave
Maria, eu me acho viva demais”. (E-16)

Muito nervoso! Nao com medo da cirurgia, pela falta do alcool, sinto
demais isso ai. Entdo, eu depois que eu tive com o Dr. pra fazer uma
consulta, ele disse: - Faca sua parte que a gente vai fazer a nossa. Sim
Sr. Mas, todos os médicos que eu me consulto, que eu vou fazer
exames dizem: Vocé nao trisque em alcool, pelo o amor de Deus! Se
morresse era bom, mas, as vezes, ndo morre, fica doente ai. Eu nédo
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 t4 tudo sob controle”. (E-17)

A qualidade de vida destes individuos pode ser afetada pelo estado clinico

provocado pela condicdo mérbida, pela presenca de complicacdes, pelas restricdes de
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vida sociais e pela necessidade de uso a longo prazo de drogas. Todos estes fatores
tém um impacto profundo na qualidade de vida do paciente, fragilizando-o em suas
varias dimensdes existenciais. As mudancas na qualidade e estilo de vida provocadas
pela hepatopatia crbnica favorecem ao aparecimento de dificuldades subjetivas
importantes, que exigem uma reorganizacdo da dindmica 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 saude que o assiste.

Em pesquisa realizada no Grupo Integrado de Transplante de Figado, do
Hospital das Clinicas da Universidade de Sao Paulo, 64 pacientes em lista de espera
foram submetidos a uma entrevista psicolégica através da aplicacdo do The Beck
Depression Inventory, sendo detectado que 22% dos listados apresentaram depressao
moderada/grave. Este instrumento é utilizado para diagnéstico de depresséo,
classificando os niveis de intensidade em minimo, leve, moderado e méaximo. Os
autores ressaltam que as dificuldades de enfrentamento da condicdo podem levar a
depressdo ou desordens psiquiatricas e que a sobrevivéncia era significativamente
mais baixa em pacientes deprimidos do que em nao deprimidos, mostrando que o
diagnostico precoce e tratamento de depressdo podem conduzir a resultado clinico
melhor no periodo pré ou pos-transplante (MARTINS et al, 2006).

Riether e Lilb (1991) afirmam que a avaliacdo psiquiatrica dos candidatos
ao transplante pode aumentar substancialmente a sobrevivéncia dos doentes, reduzir
as taxas de complicagbes e melhorar a qualidade de vida, buscando diagnosticar
antecipadamente as situacfes, de forma a planejar seu tratamento adequado e evitar

futuras complicacoes.
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Muitos dos pacientes com hepatopatia avancada apresentam 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 td6 desmaiando, desorientado. As
vezes, d4 aquela crise num lugar, quando eu retorno, ja estou em outro;
ndo sei como € que eu fui, quem foi que me levou. Me acham
desmaiado do meio da rua, que ja acontece. Eu me perco, passo de
casa. - Olha o Jodo passou da casa, vamos atras dele! Ai, la na frente,
eu paro e fico procurando pra aonde € que eu vou, eu digo: Ndo, bora
pra casa! Ai me levam. Agora, saber quem € eu, ndo sei. Vou saber
depois: foi o fulano que te trouxe. Aqui ndo! Eu fiquei oito dias internado
num hospital muito bom e recebi toda assisténcia médica, mas foi s6
uma pequena infec¢do. Acredito que se eu tivesse |4, eu tinha morrido”.
(E-18)

A encefalopatia hepéatica € um quadro clinico que pode se apresentar
quando ocorre dano ao ceérebro e sistema nervoso como uma complicacdo de
desordens do figado. E caracterizada por varios sintomas neurolégicos, inclusive
mudancas de reflexos, consciéncia e comportamento que podem se manifestar em
diferentes graus (I, 11, lll, IV). Porém, antes do primeiro episodio, ou entre episédios, a
funcdo cerebral pode ser alterada de forma subclinica, sendo muito freqiiente em
pacientes com cirrose hepatica. Em uma amostra de 165 pacientes cirréticos,
constatou-se que 62.4% apresentaram esta disfuncdo. Os pacientes portadores
parecem ter um estado mental normal, mas, apresentam alteracbes cognitivas
subclinicas, que pode tornar impossivel a execucéo de tarefas do dia-a-dia normal, que
requer funcéo cerebral preservada (PANTIGA; RODRIGO; CUESTA, 2003).

Na sociedade Ocidental, a cirrose hepéatica € uma das 10 maiores causas

comuns de morte. Entre 51% e 70% de pacientes com cirrose apresenta alteragdes
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cognitivas, embora as implicacbes de saude e sociais tenham sido ignoradas

(PANTIGA; RODRIGO; CUESTA, 2003).

Subcategoria: Dificuldades de lidar com alcoolismo

Ao dialogarmos sobre a vivéncia dos informantes, alguns pacientes
expressaram suas dificuldades com relagdo ao alcoolismo e a abstinéncia para
realizacdo do transplante, condicdo essencial para que seja aceito e listado para o

procedimento.

“Até alcool eu ja parei de beber, ai cheguei a tomar umas duas cervejas
sem &lcool. Mas ai, em contato com a Dra., ela disse: de jeito nenhum,
ndo pode nem sonhar! Entdo, t4 eliminado”. (E-8)

Outro paciente, portador de cirrose hepatica por uso cronico de alcool
durante mais de 30 anos, relatou minuciosamente sua luta contra o alcoolismo, evento
marcante do contexto vivido na espera pelo transplante. Seu depoimento mostrou-se

rico em significado e emocdao, consideramos pertinente a sua transcri¢ao:

“Comecei a beber muito novo, com 14 anos. E s6é aos 44 mais ou
menos, 40, 44, comecou o problema hepético. Ai foi indo, foi se
agravando e tamo no que tamo. Comecou com a Dra. Aqui ..., ela é
médica de diabete e o Dr. também disse que tinha que ser feito o
transplante e eu ndo queria nem ouvir falar, porque ..., porque eu bebia.
Hoje também, gracas a Deus, td parado, né! Ja parei ha um bocado de
tempo. T6 aguardando! Tem dia que t6 nervoso; tem dia que me
esqueco; tem dia que me perco por causa do problema hepatico,
segundo o médico, né?! Tive hospitalizado em hospital psiquiatrico,
desafio jovem, tudo pra tentar deixar e num deixava. Enquanto tava la
dentro, né..., saia, pronto! Comecava a bebedeira de novo, que é dificil
vocé parar! Eu peco a Deus todo dia pra mim ndo voltar a beber.
Primeiro, porque eu me conscientizei que tenho que fazer; segundo
porque eu preciso viver. Tenho minha familia, filhos. Hoje a gente
pensa mais nos filhos e na familia do que na gente mesmo, que somos
alcodlatras. Enquanto a gente ndo pensa na familia, vocé ndo paral
Pelo menos foi assim comigo, ndo sei os outros. Antes eu nem me
preocupava em fazer transplante, porque eu ndo tava nem ai. J& hoje
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eu venho lutando, trabalhando, fazendo tudo que mandam pra chegar o
dia de eu ter essa coisa boa na vida da gente. Ta entregue a Deus e as
maos de vocés mesmos, dos médicos né, da equipe, que comeca em
vocés e termina nos médicos (...) Me conscientizei, como eu disse, por
causa da familia né. Por mim, eu ja tinha me dado como vencido, o
alcool ja tinha me vencido, ndo queria mais saber de nada, agradecia a
Deus amanhecer o dia, o resto era por conta dela. (...) Porque eu bebia
de manhd, de tarde, de noite e de madrugada, mas s6 vim ficar
(alcodlatra) ja depois de casado. Cansei de chegar na reparticdo
melado la e o chefe, gracas a Deus, entendia. Também, num tem jeito,
ndo adianta botar ele pra fora, como quem: diz se botar pra fora, vai
piorar a situacdo dele. No desafio jovem, passei 45 dias la, na hora que
eu sai com 10 dias ja tava bebendo de novo. Eu ja fui ao AA, nada
resolveu. O que resolveu é o que ta sendo feito, é lutando contra o
vicio. Cheguei a escutar o meu médico dizer; Pode preparar a mortalha,
porque ele ndo chega de manhd! E eu olhava assim, mas rapaz eu vou
morrer hoje e ndo vou mais tomar nenhuma. Ai amanhecia o dia que
era um avido. Ele dizia: Rapaz eu nao acredito nao, tu ta bonzim,! T6 e
eu quero é minha alta! - Mas ndo vai beber ndo? Eu digo, s6 é eu sair
daqui, dizia na hora. Vou, t6 com vontade Dr., td6 me segurando pra ndo
beber e agora deu vontade de novo, pronto! Hoje eu ndo saio nem de
casa, pra falar a verdade, sé saio pra médico e pra tomar a bencéo da
minha filha, com medo de entrar num bar, ndo vou mentir”. (E-17)

Ao descobrir a doenca, recusou-se a fazer tratamento porque que nao
conseguia parar de beber. A dependéncia quimica tinha o tornado vitima de si mesmo,
interferindo no seu relacionamento familiar, no desempenho de suas atividades de
trabalho e na sua saude.

Durante os ultimos 10 anos, passou por diversos internamentos por agravo
a saude e instituicbes para tentar deixar o vicio, sem éxito. Sua familia sempre esteve
ao seu lado e em nenhum momento desistiu de recupera-lo. Mesmo sem compreender
exatamente as consequéncias do alcoolismo e o comportamento auto-destrutivo gerado
pelo vicio, tiveram muita paciéncia e perseveranca para livra-lo dessa situacao.

Depois de muito apoio da sua familia e a pedido do seu pai, transformou
sua vida, decidiu parar de beber e fazer o transplante, que foi indicado como Unico

tratamento para doenca hepética. Desde que se conscientizou da necessidade de
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realizar o transplante, h4 dois anos, cumpre as orientagbes meédicas, mas, vem
passando por momentos dificeis, sentindo os efeitos da abstinéncia do alcool,
apresentando comportamento agressivo, além das crises de encefalopatia.

Confessa ter medo de voltar a beber e reza todos os dias para controlar a
dependéncia. Refere momentos de tristeza consigo mesmo, levando ao comportamento
de isolamento social. Confia em Deus e pede for¢cas para continuar a luta que vem
travando contra o alcool.

As dificuldades de lidar com o alcoolismo e manter-se em abstinéncia
reflete, também, na volta ao uso de alcool pds-transplante hepatico, indicando-se um
periodo minimo de seis meses como mais favoravel a ndo recorréncia do uso, sendo
considerado como mais garantido para manutencdo dessa abstinéncia. Estudos
apontam que a recorréncia ao uso do alcool costuma ser maior naqueles que haviam
deixado de beber em periodo de tempo inferior a 6 meses antes do transplante, com
recidiva inferior a 15%, sem representar, necessariamente, dependéncia ou abuso de
alcool (CASTRO-E-SILVA JR et al, 2002).

Estudo realizado sobre resultados do transplante mostrou que pacientes
com doenca hepdética alcodlica, desde que devidamente selecionados, apresentam
indices de sobrevida pés-transplante semelhantes aos encontrados em outras causas
de doenca hepatica. “E recomendavel que tratamentos de suporte para a dependéncia
guimica sejam mantidos no seguimento pos-transplante visto que, a recidiva do
consumo de alcool pode ter impacto negativo na sobrevida pés-transplante” (PAROLIN
et al, 2002, p. 151).

A necessidade de realizacdo do transplante de figado quando associada ao

alcoolismo gera novas preocupacoes e a necessidade de atencéo especial voltada para
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prevencdo de retorno ao uso de alcool e ao manejo das repercussfes surgidas por
ocasido da abstinéncia.

Os sintomas e sinais iniciais apresentam-se como tremores, ansiedade,
insbnia, nauseas e inquietacdo. Os autores Laranjeira et al (2000, p. 63), do
Departamento de Dependéncia Quimica da Associacdo Brasileira de Psiquiatria,
afirmam que:

a reducdo ou a interrupcdo do uso do alcool em pacientes dependentes
produz um conjunto bem definido de sintomas chamado de sindrome de
abstinéncia. Embora alguns pacientes possam experimentar sintomas
leves, existem aqueles que podem desenvolver sintomas e
complicacdes mais graves, levando-os até a morte.

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 nao
de complica¢des. As dificuldades em manter-se longe do &lcool, visto como passo
essencial para a realizacdo do transplante, gera sofrimento para o paciente, com
repercussdes emocionais, sociais e familiares.

De acordo com o grau de comprometimento, a terapia farmacologica podera
ser necessaria, no entanto, a abordagem ndao-farmacoldgica é essencial no
acompanhamento desse paciente. Os autores sugerem intervencdes especificas como:
orientacdo da familia e do paciente quanto a natureza do problema, tratamento e
possivel evolucdo do quadro; propiciar ambiente calmo, confortdvel e com pouca
estimulacdo audiovisual; dieta livre, com atencéo especial a hidratacdo; consultas para

reavaliacdo, suporte psicoemocional, trabalhar a auto-estima e prevencdo da recaida e

encaminhamento adequado para tratamento da condicgéo.
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CATEGORIA: Enfrentando a condi¢céo vivenciada

Dialogamos com os pacientes sobre como lidam com a condic¢do vivenciada
relativa a espera de um figado, buscando verificar as estratégias de enfrentamento
adotadas para convivéncia com a doenca e seus fatores limitantes. Foi possivel
percebermos que a familia € considerada como o principal apoio emocional e a
espiritualidade aflora em resposta aquilo que ndo se consegue dar conta no plano
racional ou material. Desta categoria, identificamos as subcategorias: Apoio da familia e
confianca em Deus; Atitudes positivas e de cuidado a saude; Necessidade de

mudancgas que envolvem o paciente e a familia;

Subcategoria: Apoio da familia e confianca em Deus

Dentre as estratégias utilizadas pelos pacientes no enfrentamento da
condicdo, identificamos a subcategoria: apoio da familia e a confianca em Deus

presente nos relatos a seguir:

“Meu apoio mais é a minha familia, meus netos também que a gente
confia muito né? E muita fé em Deus também (...)". (E-4)

“S6 na fé em Deus mesmo; sou catolico, freqliento, as vezes. (...) A
minha familia sempre esta ao meu lado, me dando apoio (...)". (E-5)

“(...) gosto muito é de rezar o terco (...); isso ajuda e como ajuda. A
doenca estacionou, ela ndo tad como antes; o médico ndo sabe como,
mas eu sei. Eu pe¢o muito a Deus. As vezes eu hem rezo, eu converso,
peco, né, pra perdoar os pecados e me sinto bem”. (E-6)

“(...) gracas a Deus, até hoje, o0 que eu tenho feito pra mim eu considero
sucesso né? Minha familia apdia. Meu filho chegou pra mim e
perguntou sabe: - Paim, o Sr. acha que precisa fazer essa cirurgia? Eu
disse: Meu filho, eu t6 sendo acompanhado pelo médico, ele me
encaminhou pra fazer esses exames e la ta comprovando que precisa
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fazer; eu acho melhor fazer, porque do que adianta eu ir atras dos
médicos e ndo confiar. Tem que ter fé em Deus e no médico”. (E-7)

“(...) Eu me sinto mais a vontade na catdlica, porque € uma coisa
voluntaria, se vocé quer assistir a missa hoje, cé vai com o coracéo
aberto; se quiser assistir na televisao, vocé assiste. Ja a biblia, todo dia
eu leio. Minha vida que eu levo é essa. Eu penso que ajuda e tenho
certeza que ajuda, sabe? Porque, de um modo geral, tem gente que eu
nem conheco: Vixe! Que felicidade! Esse homem saiu daqui morto,
mas, minha Nossa Senhora, como é que pode! Ai me beija (...). (E-8)

“Rezando muito (...)". (E-9)

“(...) além de minha mulher, que € a principal, meus filhos tambem me
apd6iam muito, né, e a religido. Eu acredito muito em Deus! E com ele
gue eu me pego todo dia pra sobreviver!”. (E-10)

“(...) toda vida eu fui catdlico, confio sempre em Deus. Ja tive varios
convites pra mudar pra outra, mas eu ndo quis: me deixe quieto (risos).
J& nasci e me criei catdlico. Aquelas pessoas que fica mudando de um
pra outro, ndo tem amor nenhum. Meus filhos, minha familia toda me da
forca, obrigam mais a me trazer(...)". (E-11)

“(...) muitas oragfes, porque tenho muitos amigos 4 (sua cidade), uns
evangélicos, outros é ndo sei 0 que, e todos que se propbe a orar por
mim, procurar e ter certeza que vou viver tranquilo. E a Assembléia (de
Deus) me convidando pra participar de reunides, o centro da igreja me
convidando pra participar e eu t6 participando de tudo. Ja me
convidaram pra participar da igreja de cura”. (E-14)

“Tem aquele ditado né: quem encosta em Deus néo cai”. (E-15)

“Assim meu filho, eles dois (esposo e filho), eles tdo ali. Ave Maria, eles
me dao a maior forgal(...) Sou catdlica (...), rezo o terco da misericérdia
as 3 horas, agora a missa acho que aqui e acola é que eu vou; que eu
ia todo sdbado, mas o negdécio é porque, as igrejas muito cheias,
aguela multidao, aquele negécio, ai ndo me sinto bem.”. (E-16)

“(...) Se nao fosse eles, minha mée, meu pai, que ndo t4 mais aqui, mas
me ajudou muito pra me tirar dessa vida, da vida do alcoolismo.
Infelizmente, quando ele veio a entender o que era o alcoolismo, Deus
levou ele. E porque a familia, as vezes, ndo entende que o alcoolismo é
uma doenca mesmo. Minha mae nunca dizia nada, mas ele néo, ele era
mais severo. Mas, ai quando ele se conscientizou, passou a me dar
mais carinho do que o que ja dava. Ai Deus levou. (...) Uma hora eu sou
crente, outra hora eu sou catélico, porque eu devo muita coisa, s6 devo
a Deus, porque tudo tem que ser permitido por Ele (...) Vocé ta ali
ouvindo a palavra de Deus, quem escuta a palavra de Deus s6 tem é a
ganhar; porque quando vocé ndo quer conversa com Deus, vocé pode
enrolar a bandeira e dizer até logo. Porque vocé tem que ter, ndo é
medo de Deus, vocé tem que respeitar, temer a Ele!” (E-17)
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“Eu enfrento s6 com a coragem e com a fé em Deus! Porque vocé tem
que ter fé em Deus na sua vida. Se vocé néo tiver fé em Deus, vocé
ndo tem nada na sua vida. Eu ainda me sinto orgulhoso de hoje t4 vivo
e ta aqui com vocé conversando, contando a minha vida. Porque o que
eu ja passei ndo é pra todo mundo nao! Eu sou muito forte! Eu sé
penso positivo, eu ndo penso negativo ndo. Tudo o que eu quero fazer,
eu penso que vai dar tudo certo e sempre dé certo. Eu recebi apoio de
pessoas que eu nem esperava (...). Minha familia, nesse tempo, me
deram o maior apoio (...); eles me tiraram até da minha casa e
alugaram uma casa mais proxima da deles, que era pra me dar aquela
assisténcia, ali diariamente, toda hora do dia e da noite”. (E-18)

A partir dos depoimentos relatados no discurso dos informantes,
observamos que o apoio da familia foi elemento essencial para o enfrentamento da
condicdo, contando com a participacdo dos filhos e do cbnjuge na decisdo do
procedimento, acompanhando para as consultas, estando ao lado em todos os
momentos e dando for¢a para continuar na busca pela saude.

A familia é a responséavel pela formac&o e socializacdo de seus membros. E
na familia que o ser humano cresce e constréi seus valores, que mantém relagcdes mais
intimas e constitutivas da identidade pessoal para, posteriormente, interagir socialmente
como um ser Unico, moldando, a partir das interacdes sociais, sua personalidade e
firmando seus valores e crengas continuamente.

“Compreendemos que a familia desempenha varias fun¢des para manter o
equilibrio entre seus membros, tendo sido, ao longo dos anos, responsavel por
promover a saude e o bem-estar aos seus integrantes” (VIEIRA; BARROSO, 2005, p.
23).

A insercdo da familia no tratamento do paciente esta intimamente ligada a

qualidade das relagbes familiares, que podem ser utilizadas como ponto forte na
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adeséo terapéutica e no cumprimento das orientacdes quanto as mudancas do estilo de
vida, que visam favorecer comportamentos saudaveis.

O enfermeiro deve estimular a familia a se sentir valorizada e reconhecida
como instrumento indispensavel no cuidado de seus membros, fortificando sua
responsabilidade em participar efetivamente das a¢Bes para prevencdo, promocao e
recuperacao da saude destes.

Segundo o relato dos pacientes, a crenca religiosa foi compreendida como
recurso de grande importancia no enfrentamento da doenca, favorecendo o seu bem-
estar e o0 processo de vivéncia da doenca e espera do transplante.

A participagdo das pessoas em atividades dogméaticas mostra ter efeito
benéfico na saude, possibilitando melhor enfrentarem os seus problemas, amenizando
a dor e o sofrimento, diminuindo a ansiedade e a depresséo, tornando-as mais estaveis
emocionalmente, considerada como contribuicdo positiva para a saude mental e o bem
estar humano (PIETRUKOWICZ, 2001).

As praticas religiosas foram identificadas no discurso dos pacientes a partir
da expressdo de atitudes como: “freqiiento as vezes (igreja)”, “rezar o terco”, “fé em
Deus”, “me pego todo dia pra sobreviver”, que denotam acdes ricas de sentido para os
informantes, trazendo conforto espiritual diante da problematica sofrida.

De acordo com Leahey e Wright (2002) a religido influencia as crencas
sobre doencas e adaptacdo a realidade, podendo incentivar ou contrabalancar as
emocdes como medo, culpa e esperancga.

As praticas religiosas refletem a busca da populacdo por meios que déem
um significado ou resolutividade aos seus problemas, suas angustias e que, de certa

forma, complemente e dé sentido a vida. A religido aparece como uma garantia a
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sobrevivéncia e protecdo simbdlica, oferecendo alivio dos seus sofrimentos e males,

como também conforto e solidariedade do apoio social.

Subcategoria: Atitudes positivas e de cuidado a saude

Diante das repercussdes impostas pela doenca cronica no cotidiano dos
pacientes, varias estratégias de enfrentamento s&do encontradas por eles para
conviverem com a doenca e a espera do transplante de figado, como evidenciado
através das falas expostas a seguir:

Eu vejo essa condicdo como parte daquilo que sempre se faz numa
situacdo assim, porque estou me preparando pra uma cirurgia. Uma
cirurgia que, como nés sabemos, cirurgia é cirurgia mesmo! Ha
sucessos e ha também as vezes derrota né? Ha vitérias e ha derrotas.

Mas, eu espero que seja vitorioso”. (E-1)

Eu nunca fui muito pra baixo, né! Eu sempre fui um cara bem animado,
bem extrovertido; eu num gosto muito de...Ndo sou triste! Se um dia
vier a acontecer o inesperado, chegou minha vez né, fazer o qué? Mas,
nem por isso eu vou baixar a cabeca. Se a morte for mais fraca e deixar
eu ver ela, eu pego ela primeiro”. (E-2)

“Eu num me preocupo nao, porque é o seguinte, eu sei que se eu nao
me operar, eu morro, né? Porque a gente sabe que morre mesmo! E se
nao der certo, num tem problema nao. Eu to preparado ja! Té confiante,
a familia ja ta criada, ndo tem nem muito o que fazer”. (E-12)

“T6é levando uma vida normal, como se fosse qualquer outra cirurgia
mesmo”. (E-13)

Os pacientes buscaram atitudes positivas com relacdo aos resultados do
transplante, como esperanca na Vvitéria do procedimento, conformacdo e
comportamento extrovertido, tentando levar uma vida mais “normal” possivel.

Além do apoio recebido pela familia e a forgca obtida através das crengas

religiosas, os informantes também relataram a adoc¢éo de praticas saudaveis, seguindo
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as orientacdes medicas com relacdo ao tratamento, principalmente no que se refere a
alimentacéo.

“(...) Eu continuo fazendo terapia, que ela marcou e sempre eu me
exercitei antes de doente. Ai, em casa, eu vou arrumar meu quarto,
passo o pano, lavo minhas calcinhas; ja as roupas de banho, roupas de
cama, essas coisas uma pessoa lava”. (E-6)

“(...) Na alimentacédo, ndo pode comer carne vermelha, ndo pode comer
salgado”. (E-5)

“Eu gostava de cigarro! Fumava e também eu parei de uma vez.
Quando eu adoeci, eu parei e até hoje. Eu mesmo fagco minha dieta, (...)
s6 como a carne branca, que é galinha ou peixe, verdura e suco
bastante. Gosto de suco, nem de todas frutas também”. (E-18)

A dieta para pacientes hepéticos visa atender suas necessidades
nutricionais, devendo ser individualizada para a condicdo do paciente. Recomenda-se
adequacéo da ingesta de proteinas, evitando excessos que podem resultar no aumento
da concentracdo de amonia no sangue. Muita vezes € necessario também o controle da
ingesta de gorduras saturadas para evitar depésito gorduroso no figado e a
administracdo de suplementos vitaminicos para suprir as caréncias fisiologicas (SETTE

JR; BARROS; OSAWA, 2007).

Subcategoria: Necessidade de mudancas que envolvem o paciente e a familia
Para muitos pacientes com doenca hepatica irreversivel, o transplante
hepatico ndo é disponibilizado na cidade de origem, necessitando ir em busca de
cuidado & saude em outros centros. Estas mudancas bruscas trazem uma realidade
obscura, tendo que deslocarem-se para um local desconhecido e, muitas vezes,

distantes de seus domicilios.
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“Pra deixar a familia é ruim, apesar que n&do tem crianca. Mas é
apegado com as coisa da gente, e a gente sai e ndo sabe o dia que
chega, ou se chega (...)". (E-4)

“Eu moro com duas filhas solteiras, s6 tem uma que trabalha, que a
outra ela trabalhava de enfermagem também, ai parou pra ficar comigo

(..)". (E-6)

“Fica dificil vocé se deslocar da sua casa, do seu habitat natural pra
vocé vim. A gente se sente como um peixe fora d’agua. Quando a gente
chega aqui, como a equipe é muito boa..., equipe é excelente, como
eles mesmo dizem... Os pré e os pos-transplantados, a gente nota
através deles que o Centro de vocés aqui é o terceiro melhor do pais,
guem sabe até em termos internacionais, que a gente ndo sabe. O bom
€ aquele que a gente estd né? Aqui, por exemplo, € um centro
maravilhoso! O povo recebe a gente bem, a gente vé todo mundo
recebendo com um sorriso no labio. Mas, é dificill A gente fica numa
tenséo, ndo sabe se aqui da certo, passa dez dias aqui, passa dez dias
acola (...)". (E-3)

“(...) Meus filhos. Eu tem trés filho; eu tenho um formado em fisica e
matematica (...) Eu pretendia muito trazer ele pra ca, mas ele € muito
apegado a esposa, a familia dele. Ai tem o outro que faz engenharia
mecanica, que esse que ta querendo vim concluir os estudos dele aqui.
E o mais novo faz farmacia ha um ano e meio na escola particular,
(...)Ele é meio grosso, ele é meio dificil, até nas brincadeiras (...) Vei
comigo, agora ta atras de um emprego pra ele pra poder se estabilizar e
voltar a estudar”. (E-8)

“Vocé sair da sua cidade pra outra que, praticamente, ndo conhece é
sempre ruim. Mas, por outro lado, pra tratar de salde tem que aceitar e
se vier é de bom agrado (...)". (E-10)

“(...) muito apoio da familia em todos os sentidos, porque o que eles
estam passando é dificil, trabalhoso, ela (a filha) tem o escritério dela,
td4 fechado ndo porque tem outra sdcia 14, advogada que trabalha com
ela. Mas, é funcionaria do Estado também e tudo ta de licenca por
minha causa. (E-14)

“Ninguém nunca me deu um copo com agua, assim, ai pra matar sua
sede, se a gente ndo tiver... Aqui é bom, eu gostei do pessoal, o
tratamento é totalmente diferente”. (E-15)

Ao chegarem a um ambiente novo, desconhecido, encontram varias
dificuldades, tendo que adaptar-se a nova realidade. Passam a viver a espera do

transplante e sua rotina de vida se resume a fazer consultas, exames e aguardar pela
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convocacdo. Além disso, a incerteza gerada com relacdo ao tempo de permanéncia e
gravidade da doenca torna essa fase muito estressante para o paciente e sua familia.

Para Roy, o individuo é um sistema vivo em constante interagdo com 0s
ambientes, caracterizada por mudancas internas e externas. O nivel de adaptacdo de
cada pessoa € influenciado pelo desenvolvimento do individuo e pelo uso de
mecanismos de enfrentamento (GEORGE, 2000).

Neste momento, o apoio da equipe do transplante de figado torna-se
fundamental no enfrentamento da condi¢éo, oferecendo informacdes sobre o processo,
esclarecendo davidas que ajudam a reduzir a ansiedade e prestando apoio emocional.
O enfermeiro deve estimular o paciente e a familia a participarem ativamente dos
cuidados e ajuda-los a buscar os sistemas de enfrentamento que amplie o nivel de
adaptacéo, favorecendo respostas positivas as situacfes vivenciadas.

Campos, Bach e Alvares (2003) referem que o auxilio psicolégico aos
pacientes que aguardam por um transplante é indicado, oferecendo suporte emocional,
o qual podera influir tanto em sua recuperagcdo como em sua forma de enfrentamento, o
gue poderéa beneficiar a qualidade de vida no futuro.

No cenéario do ambulatério, hd o contato com os outros pacientes listados,
que vivem situacdes semelhantes. A construcéo de relacdes entre os pacientes é muito
importante, pois lhes ddo a oportunidade de compartilhar seus sentimentos, seus
conflitos e suas duvidas, dissipando seus medos e angustias e ajudando a superar a
condicéo vivenciada (GRESTA, 2000).

Essa socializacdo é especialmente relevante quando em contato com 0s

transplantados, que passaram por todo 0 processo e conseguiram ultrapassar as
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dificuldades, relatando sua experiéncia, uma demonstracdo de coragem e forca,
estimulando-os a prosseguir em busca do momento tdo esperado, o transplante.

Na sala de espera dos pacientes para o atendimento ambulatorial,
observamos um transplantado estimulando a esposa de um paciente que estava em
processo de transplante de figado, aguardando seu esposo se consultar, relatando que
€ de outra cidade e que |4 ainda ndo existe transplante de figado, apenas de rim. Ele
relatava que participou de um encontro entre transplantados de rim e familiares de
doadores, onde recebiam uma rosa daquele que doou o 6rgao. Ao ouvir a historia, a
mulher se emocionou e chorou (Diario de Campo, ambulatério do CTFC, novembro,
2006).

Os pacientes provenientes de outros estados, listados no CTFC, séo
acompanhados a distancia, atraves da realizacdo de exames laboratoriais para
monitorizacdo do MELD, realizando consultas de acordo com os resultados
apresentados. Com a proximidade do transplante, os primeiros da fila de espera séo
convidados a vir morar em Fortaleza para concluir o preparo pré-operatério e
aguardarem pela convocacao a qualgquer momento. ApGs o transplante so retornarao as
suas cidades em tempo minimo de 3 meses de acordo com a sua resposta clinica.

A preocupacdo maior dos pacientes € com relacdo a deixar a familia, em
especial os filhos, sentindo-se em alguns momentos incapazes por ndo poder prestar a
assisténcia necessaria a familia nesse periodo.

A mudanca repentina no seu contexto de vida traz uma série de implicagbes
na sua vida social e familiar, exigindo que o paciente e seu acompanhante deixem para
tras familiares, amigos, trabalho, toda uma rotina de vida, em busca da melhoria de sua

saude.
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Na sala de espera, um transplantado relatava das dificuldades sociais de
alguns pacientes para deslocar-se de sua cidade natal em busca de tratamento para
sua doenca: “Gracgas a Deus, eu tenho condigdes e minhas filhas me ajudaram, e hoje
eu estou muito bem, mas tem gente que ndo tem nada e acaba morrendo na fila”. Ele
teve a iniciativa de enviar um projeto ao Governo Federal pra criagdo de uma casa de
apoio para pacientes em fila de transplante e transplantados que ndo tem condi¢des de
se manter economicamente fora da sua cidade (Diario de Campo, ambulatério do
CTFC, outubro, 2006).

O Ministério da Previdéncia Social garante ao trabalhador o auxilio-doenca
para ajudar nos gastos, desde que seja feito o seu devido requerimento. O salario de
beneficio € calculado com base na média dos 80% maiores salarios de contribuicdo de
todo o periodo contributivo, sendo de um salario minimo para o trabalhador rural que
nao contribuiu facultativamente. O auxilio-doenca € assegurado ao trabalhador que ficar
incapacitado para o seu trabalho ou para a sua atividade habitual por mais de quinze
dias consecutivos (BRASIL, 2007).

Apesar da existéncia desse beneficio e da responsabilidade do SUS em
oferecer o transporte aos pacientes onde o servico ndo € disponibilizado, o desgaste
econdmico ainda € muito alto devido aos gastos com a doenca, gerando um desajuste
econdmico que nem sempre estdo preparados para enfrentar.

O enfermeiro deve atuar junto aos outros profissionais da equipe para
construcdo de espacos terapéuticos que possam acolher esses pacientes e
proporcionar a expressao de seus medos, anseios, angustias e dificuldades,

favorecendo o processo de adaptacéo dos pacientes e seus familiares.
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Além do suporte da familia e integracdo com a equipe de saude, outros
espacos sao oferecidos aos pacientes listados no CTFC, como o trabalho realizado
pela Associacdo Cearense dos Pacientes Hepaticos e Transplantados - ACEPHET,
coordenada por um dos beneficiados pelo transplante de figado, que atualmente realiza

atividades de apoio para aqueles que vivenciam situacdo semelhante a que ja passou.

CATEGORIA: Significado do transplante

Nos didlogos dos pesquisados, buscamos apreender o significado do
transplante de figado através daqueles que vivenciam e experienciam a doenca
irreversivel e a espera pelo procedimento. Ao estimularmos a verbaliza¢éo do paciente
sobre esta tematica, observamos respostas comportamentais que expressam o0 quanto
esta vivéncia € marcante e, muitas vezes, dolorosa para cada um deles. Identificamos
reacOes tais como: manter-se de cabeca baixa; permanecer em siléncio por alguns
instantes; suspiros; olhares pensativos; pausas ao verbalizarem seus depoimentos;
entre outras.

Com base nas falas, identificamos algumas subcategorias relacionadas com
o significado do transplante para o paciente hepatico: Uma nova vida; Prolongamento

da vida e melhoria da sua qualidade;

Subcategoria: Uma nova vida
Nesta fase do processo analitico, buscamos na fenomenologia o significado
do transplante para os informantes, desvelando a subcategoria: uma nova vida, descrita

de forma clara ou implicita nos relatos apresentados aqui:
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“(...) O transplante € uma nova vida!”. (E-1)

“O significado do transplante pra mim é eu ficar bom! Eu espero que
fiqgue bom, que continue trabalhando, porque ta doente é coisa ruim! E
fraqueza nas pernas, é um coisa e outra, e a gente se preocupa muito.
Pra mim, fazer o transplante e correr tudo em paz é mais outra vida pra
gente. E sair daquela incerteza de que t4 com um més ou dois que
vocé ndo precisa se internar, mas, duma hora pra outra vocé precisa

(..)". (E-3)

“No meu caso vai representar vida nova, porque, se eu nado fagca o
transplante, ai a gente ndo tem esperanca, né? Porque a doenca ... SO
a proporcao é piorar, né!” (E-4)

“(...) Uma vida nova! Voltar a vida normal. N&do que eu ndo possa fazer
mais esfor¢o, mas trabalho pesado eu acho que eu ndo posso mais
nao”. (E-5)

“Eu acho que é uma nova vida! Porque é como diz, a Dra. diz que tudo
gue eu sou proibido de comer hoje, futuramente eu vou poder comer,
muito embora seja com regras, né? E claro e evidente que a gente no
pbs-operatério € muito mais sensivel do que um prestes a operar, né!”
(E-8)

“Eu considero, pra mim mesmo, uma nova vida! Porque do jeito que eu
t6 eu ndo posso comer pdo, é tudo controlado, ndo posso trabalhar. E
acredito que é uma nova vida, ndo vou mais viver assim. Porque eu vi
outro que depois de um determinado tempo ele pode fazer quase tudo,
(...) como o comeco de uma vida.”. (E-10)

“(...) o significado é eu me recuperar da doenca, né? Viver uma nova
vida, né!” (E-11)

“Pra mim, é voltar minha saude, né, funcionar como era antes. Eu sei
que ndo vai alterar a diabetes né? A diabetes vai continuar (...)". (E-12)

“E uma vida nova, né! Continuar a vida sem dores, continuar o trabalho,
viver mais em casa, se Deus quiser”. (E-13)

“Nova vida!” (E-14)

“Até o momento eu fico assim: meu Deus..., Eu vou fazer esse
transplante, né? Ai vocé fica naquela expectativa, né, pensando. Eu
tenho certeza, assim, que vai melhorar. Porque eu era uma pessoa que
tinha uma vida muito ativa; era outra pessoa, saia com as amigas, com
ele (marido). Ave Maria! A gente... Mas, agora ele diz: - Minha filha vocé
ndo pode ficar assim! Mas, sabe, eu ndo gosto! O que eu gosto? No
final de semana ir pro sitio. Pronto! Ai é que eu gosto, ficar na minha
casa”. (E-16)
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A partir da andlise dos relatos extraidos dos discursos, foi evidenciado o
termo “nova vida” como a unidade de sentido de maior significancia para o0s
informantes.

A enfermagem fenomenoldgica nos permitiu explorar esse significado
através da compreensdo do homem em sua totalidade existencial, pois as respostas
sdo dadas por pessoas que vivenciam o fenbmeno em uma dada sociedade histérica e
culturalmente situada.

Consoante Heidegger (1997), a fenomenologia é capaz de compreender e
explicitar os processos do ser, entendida como a maneira pela qual algo torna-se
presente, conhecido para o ser humano na existéncia humana, como deixar e fazer ver
por si mesmo aquilo que se mostra, tal como se mostra.

Os pacientes acreditam que a realizacdo do transplante marca uma outra
fase de sua trajetoria, utilizando o termo “nova vida” para designar um periodo diferente
do que estao vivenciando atualmente, mas, reconhecendo, também, que nao retornardo
a mesma vida que tinham antes da doenca. Acreditam que com a realizacdo do
transplante poderdo recuperar a saude alterada pela evolucdo da doenca hepéatica
terminal, eliminando as manifestagdes objetivas e subjetivas outrora descritas por eles e
de tantos transtornos ocasionados pela doenca cronica, como as dores intensas e
limitac®es fisicas.

Os pacientes frequentemente expressam o desejo de realizar o transplante
para voltar a ter uma “vida normal”, desvelando a necessidade sentida de retornar as
suas atividades cotidianas e habitos de vida relacionados a alimentacdo, educacao,

trabalho e lazer, resgatando, assim, sua autonomia e dignidade.
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Subcategoria: Prolongamento da vida e melhoria da sua qualidade
Ao explorarmos o significado do transplante, surgiu, em alguns
depoimentos, mais uma unidade de sentido de grande relevancia para os participantes
do estudo, conforme falas abaixo:
“O transplante, eu acredito que € um meio que vai prolongar meus dias
de vida, vai me recuperar, fazendo com que eu volte a minha atividade
normal”. (E-1)

“O significado é bom, né, porque todo mundo quer viver mais um
pouquinho (...). (E-6)

“(...) € uma melhoria de mais tempo de vida, porque a tendéncia da
cirrose é piorar né? Com o transplante ja ta sendo comprovado né, que
teve sucesso né! (E-7)

“E prolongar minha vida!”. (E-15)

“O significado dele é vida. Eu penso assim, que vou viver mais, um
pouco mais do que eu deveria viver. Se eu fizer, eu vou durar mais,
pelo menos essa é a perspectiva de cada um que vai pra uma sala de
cirurgia”. (E-17)

“O significado € o que eu queria receber (...) um figado novo pra mim ...

refazer a minha vida, ir me embora pra minha casa, passar uns tempos
la”. (E-18)

O significado atribuido ao transplante foi desvelado ndo apenas como uma
possibilidade de cura, mas, a melhoria da qualidade de vida com a realizacdo do
procedimento cirdrgico, conforme expresso no relato abaixo:

Pra mim, significa adiar, né, além de melhorar a qualidade de vida. Nao
0 que eu tinha antes, porque afinal de contas vocé tem um outro 6rgao
emprestado. Mas, significa pra mim tudo, né, continuar minha vida
até...” (E-2)

O termo qualidade de vida tem sido empregado de forma genérica em
diversas areas, no que diz respeito a satisfacdo das necessidades mais elementares da

BN

vida humana: alimentacdo, acesso a agua potavel, habitacdo, trabalho, educacéo,
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saude e lazer; tendo como referéncia nocbes relativas de conforto, bem-estar e
realizacdo individual e coletiva. Nos dias atuais, padrdes dificeis de serem alcangados
em sua totalidade.

Para Minayo; Hartz; Buss (2000, p. 8), a concepc¢ao de qualidade de vida
tem uma conotacdo de satisfacdo humana construida social, relacionada a varios
aspectos:

Qualidade de vida € uma no¢do eminentemente humana, que tem sido
aproximada ao grau de satisfacdo encontrado na vida familiar, amorosa,
social e ambiental e a prépria estética existencial. Pressupde a
capacidade de efetuar uma sintese cultural de todos os elementos que
determinada sociedade considera seu padréo de conforto e bem-estar.
O termo abrange muitos significados, que refletem conhecimentos,
experiéncias e valores de individuos e coletividades que a ele se
reportam em variadas épocas, espacos e historias diferentes, sendo
portanto uma construcao social com a marca da relatividade cultura.

No campo da saude, a qualidade de vida € definida como o valor atribuido a
duracdo da vida, influenciado por percepcdes e condi¢cdes sociais que sao induzidas
pela doenca, agravos, tratamentos; incluindo a percepcdo de limitacbes fisicas,

psicoldgicas e oportunidade de acesso ao sistema assistencial (GIANCHELLO,1996).

CATEGORIA: Expectativas em relacdo ao transplante

Dialogamos com os sujeitos do estudo sobre suas expectativas em relagao
ao transplante de figado, abrindo espagco para expressarem seus sentimentos na
vivéncia desse momento tdo esperado, do qual sugiram as subcategorias sucesso nos

resultados do transplante e retomar a vida.
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Subcategoria: Sucesso nos resultados do transplante
Os pacientes expressaram suas expectativas com relacédo ao procedimento
cirdrgico e seus resultados, de acordo com as falas apresentadas abaixo:

“(...) Nossa esperanca sdo 0s médicos e quando eles ndo podem mais
fazer nada, ai s6 Deus mesmo! (...) Eu estou feliz porque aquilo que me
angustiou foi o resultado de ontem de uns exames ai, viu, a parte de
radiologia. Mas hoje, com a reunido dos médicos responsaveis pelo
transplante, eles acham e eu acredito que sim, que vai ser tudo bem,
com muito sucesso! (E-1)

“O melhor possivel! (...) Meu corpo sempre cicatrizou normalmente.
Nunca tive cirurgia na minha vida, mas a gente as vezes se acidenta
né, e tem gente que tem complicacdo. Nao sou diabético, isso € uma
vantagem, nunca tive ascite também, sangramento, (...) Aqui também
parece que ta com sucesso de transplante e a gente procura sempre 0s
melhores, né? (E-2)

“As vezes, eu fico pensando aqui, ndo tenho medo, eu sei que corre
muito risco, mas a gente tem que correr pra vé como é que &, né? Tem
que enfrentar! Eu sei que tem rejei¢do na hora, antes e depois também,
depende da pessoa, né? Mas eu espero que no meu seja tudo certim”.
(E-6)

“Eu espero sucesso, sucesso absoluto! Eu t6 acreditando nisso”. (E-7)

“Eu espero sucesso absoluto, total! Ndo porque esteja na sua presenca,
nem da Dra., mas eu tenho uma confianca tdo grande em vocés, a
comecar pelas as atendentes, que me fortalece. Eu tenho, assim,
aguela convicgdo que vai dar certo! Eu me sinto plenamente confiante”.
(E-8)

“Eu espero dar certo e terminar tudo bem, somente! Se eu cheguei até
aqui, eu vou até o fim mesmo. (...) E o0 que eu espero, gostar, ser uma
pessoa livre, me dedicar ao meu trabalho, mais a minha familia; que
hoje eu vejo, assim, que eu nao tinha praticamente nada, tudo que eu
faco, até pegar um peso, eles ndo deixam eu pegar peso nenhum, é
eles que pegam o que eu quero, pegam pra mim”. (E-9)

“Eu espero sucesso! Té aqui preparado, se dissesse, assim, chegou
uma vaga, eu estava preparado”. (E-10)

“Eu quero é que dé, no final, tudo certo. Eu penso em dar tudo certo! Eu
t6 muito satisfeito em fazer o transplante. Se me dissesse, vai fazer
amanh@, vou lhe internar, eu digo, se quiser internar hoje. Eu ndo tenho
nem casa. Se tivesse vaga, eu ja tinha era feito a cirurgia”. (E-11)
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“Eu espero realmente ficar bom. Ja sei também que o neg6cio também
€ 17, 10 anos. Mas, 10 anos se vier é muita coisa, eu agradeco!” (E-12)

“Posso entrar vivo e num sair mais, que ninguém sabe. Tem a rejeicao,
nao sei 0 que, tal. Eu espero que dé certo e que ndo demore muito, que
as vezes vocé luta tanto pra chegar, ai e ndo da tempo. Eu ndo sei se
serd 0 meu caso, mas eu td lutando pra isso, t6 fazendo tudo como
manda”. (E-17)

“Ah! Eu espero uma boa coisa né? Boa coisa mesmo! Isso é o que eu
espero, s6. Nao tenho medo de nada, pra mim se disser umbora se
internar que ja tem um pronto ali, eu vou sorrindo. Sé t6 esperando
esse momento”. (E-18)

Nos depoimentos transcritos, os informantes relataram que esperam

“sucesso” no transplante, sentindo-se preparados para enfrentarem a cirurgia,

demonstrando a confianca adquirida em toda equipe do CTFC. O termo “dar certo” foi

utilizado frequentemente pelos pacientes, conotando sentindo de esperar resultados

positivos no procedimento cirdrgico, mesmo reconhecendo 0s riscos que envolvem a

cirurgia de grande porte e suas complicacdes pos-operatdrias.

A cirurgia

de alta complexidade envolve complicacbes imediatas e tardias.

As principais complicacdes identificadas precocemente s&o: a rejeigdo celular aguda,

infeccdo e disfuncdo

trombose de artéria

primaria do enxerto, podendo ocorrer o risco de hemorragia,

hepética, trombose de veia porta, obstrucdo venosa hepdtica,

fistulas e estenose biliares. Dentre as tardias, as mais frequientes incluem: rejeicao

cronica, faléncia renal, hipertenséo arterial, diabetes mellitus, displipidemias, obesidade,

complicacdes neurolégicas e recidiva de tumor (GARCIA et al, 2005, MORENO;

BERENGUER, 2006).

Obter sucesso no transplante de figado depende de uma multiplicidade de

fatores que envolvem

todas as etapas do processo: adequada avaliacdo pré-operatéria

por uma equipe multiprofissional; orientacdo e educacdo dos pacientes e seus
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familiares; quadro clinico do paciente; aspectos relacionados a cirurgia (avaliacdo
rigorosa do doador e figado, boa conservacdo do Orgdo, reducdo do tempo de
isquemia, experiéncia técnica da equipe); identificacdo e manejo precoce das

complicagcdes (SASSO et al, 2005; CASTRO e SILVA JR et al, 2002).

Subcategoria: Retomar a vida
Além do sucesso esperado nos resultados da cirurgia, 0s sujeitos do estudo
revelaram expectativas de retomar a vida, conforme exposto na falas que se seguem:

“O transplante € como se vocé fosse viver mais 50 anos sem aqueles
problemas; é como se tivesse dobrando a vida”. (E-3)

“Eu quero retomar minha vida! N&o igual era passada, mas de um modo
que dé pra mim, menos, principalmente, sobre o trabalho, né. Vou
trabalhar porque é muito ruim ficar sem trabalhar. (...) Fiquei com
varizes, com o figado ndo podia fazer esforgco, atividade de jeito
nenhum. (...) Eu parei geral, porque sendo (...), porque a gente tando
sem fazer nada, sem trabalhar, dependendo sé da doenca e do
tratamento, a gente fica sem planos pra trabalho; ai os planos fica
resumido s6 do dia-a-dia, passou e esperar a melhora, é s6 0 que a
gente pensa”. (E-4)

“(...) que eu fique bom de saude!” (E-5)

“Voltar a minha vida normal, voltar ao convivio normal com a minha
familia e voltar ao convivio da sociedade”. (E-14)

“So6 coisas boas! Td confiante e ndo tenho medo nao! Acho que nao
tenho medo nao (risos). Aquela Sra., aquela enfermeira, né, que da a
palestra, ela falando que tem uns aqui que quando vai chamar uns
desmaia, outros passa mal e eu fiquei na minha, e vocé: Eu disse: ndo
sei de nada ndo; na hora é que eu sei. Nao vou falar nada hoje nao,
deixa rolar. Eu acredito o seguinte, que a mente vocé tem que botar ela
pra funcionar no positivo; é como vocé vai ligar um fio, uma hipotese,
sera que vai dar choque ou nao; cadé o teste, coloca o teste, cadé a fita
isolante, t4 aqui, € assim. Agora se vocé fica ai, meu Deus, sera que
dar certo? Sera que eu vou morrer? Ah, ndo! Se morrer, morreu,
acabou! Nao € vocé dar uma de herdi; é vocé eliminar o pensamento
negativo”. (E-15)

“Voltar a viver normal, sem dores, né? E dor demais! As vezes, quando
tem crise, eu ja tive de parar o transporte e me deitar em cima do
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assento. (...) Quando a dor ta forte eu ligo pro Dr. X, porque eu ja tenho
as receitas controladas, ai ele manda o que eu posso tomar, (...) Eu
ficar bom pra me poder andar, passear!”. (E-13)
A vontade de retomar a vida se fez presente nas falas dos pacientes,
desvelando novamente o desejo que tem de voltarem a ter uma vida livre de tantas

limitacbes impostas pela doenca terminal e o risco de morte iminente através da

recuperacdo da saude e melhoria da qualidade de vida.

CATEGORIA: Percepcéao do futuro

O planejamento do futuro demonstra a capacidade que o ser humano tem
de vivenciar a esperanca e de projetar-se além do momento presente, criando
expectativas positivas e definindo prioridades. Ao dialogarmos com os participantes do
estudo sobre como percebem o seu futuro apos o transplante de figado, apreendemos
das falas a preocupacdo com a familia, na busca de resgatar as relacdes. Dos seus
discursos, foram extraidas as falas de maior significacdo expostas nas subcategorias:
Aconchego familiar e agradecimento; Retornar as atividades laborais; Conservar

habitos saudaveis.

Subcategoria: Aconchego familiar e agradecimento

Ao falarem de seus planos para o futuro, os sujeitos do estudo
evidenciaram a familia como foco de atengdo mais importante, conforme incluido nas
falas:

“(...) Dar assisténcia aos meus filhos de perto, orienta-los, também
orientar as pessoas, apoiar as pessoas também com a experiéncia que
eu tenho passado. Quando eu ver alguém com os sintomas parecidos
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com 0 meu, vou orientar o mais breve possivel, afim de que ela possa
procurar recursos antes de chegar como estou”. (E-1)

“(...) eu ir A mim embora pra minha terra”. (E-5)

“O que eu mais quero é passear. (...) Eu queria ir na minha terra, tenho
muita vontade de ir morar la. L4 eu tenho primo, tenho tia. Agora,
depois que adoeci, nunca mais fui mais ndo. Mas, antes, eu sempre ia.
Porque la é muito animado mesmo, tem aquela coisa antiga, o pessoal
tem fé, tem fé mesmo, a gente vé que o povo gosta. La a missa ainda é
do mesmo jeito (...)". (E-6)

“Eu tenho vontade, também, de ter um filho depois do transplante,
dando tudo certo”. (E-9)

“Viver com a minha familia e ficar perto dos meus netos”. (E-11)

“Eu penso que também ja tenho 62 anos, desde 17 anos que eu
trabalho; ja trabalhei bastante, né? Eu acho que eu vou ficar mais em
casa, assistir mais a familia, porque minha familia sempre foi muito s6,
porque eu saia (...) trabalhava viajando, passava de 10 a 15 dias sem
vir em casa, sem ver eles. (...) Eu acho que eu tinha que fazer no
trabalho eu ja fiz. Vou arranjar um canto pra eu morar, um transporte
pra eu andar. Tem a aposentadoria, que ndo é muita, mas, ta dando pra
se viver”. (E-12)

“Meu projeto de vida é me aposentar, ja tenho 34 anos de
contribui¢cdes, 56 anos. Vou me dedicar mais em casa. (...)". (E-14)

Nos seus relatos, os pacientes revelaram seus planos para o futuro, sendo
freqiente o desejo de se dedicarem mais a familia, desvelando uma forma de
agradecimento, de retribuir todo apoio recebido durante esta fase critica que vivenciam
com a evolucdo da doenca hepatica.

Alguns pacientes verbalizaram a vontade de retornar para o ambiente onde
viviam, proximo a seus familiares, utilizando o termo ir para “minha terra”, expressando
seu desejo de retornar as suas origens, ao seu cotidiano de vida alterado com o
impacto da doenca e a necessidade de busca por um tratamento ndo disponivel em

suas cidades.
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Um informante relatou ndo pensar no futuro, adotando uma posicao mais
expectante, talvez por medo de fazer planos que nao pudesse chegar a cumprir,
conforme exposto:

“N&o parei pra pensar. O futuro é incerto, a Deus pertence!” (E-16)

Durante os encontros mantidos com os pacientes, uma das entrevistas foi
marcante, na qual o paciente fala do seu futuro e ao lembrar do aniversario do filho, que

deixou com outros familiares, ele e sua esposa se emocionam e caem em lagrimas:

“Meu futuro depois do transplante, se Deus quiser, é eu cuidar do meu
filhdo e trabalhar sé pra ele mesmo. Dia 25 de dezembro ele completa
15 anos (choros)”. (E-15)

Transcrevo aqui trechos das anotacfes em diario de campo realizadas apo6s
a entrevista: “Desliguei o gravador, para que ndo se sentissem mais constrangidos e
busquei proporcionar ambiente favoravel para que pudessem ficar a vontade e
desabafar suas angustias. Procurei dar apoio, segurando na méao e oferecendo conforto
naquele momento. Choraram um pouco e ressaltaram o quanto € dificil mudar toda sua
rotina de vida e conviver com a incerteza da realizacdo do transplante. Eu ndo esperava
aquela reacdo e me senti com o coracdo apertado, me emocionei e tive vontade de
chorar junto, mas precisava ser mais forte para passar um pouco de tranquilidade.
Realmente, ndo é uma situagéo facil, ter que modificar toda sua estrutura, mudar de
cidade, deixando pra tras emprego, familia, tudo em busca de uma esperanca, o
transplante, que ndo tem dia nem hora marcada. O transplante € um evento muito
esperado, planejado, mas, inusitado” (Diario de Campo, ambulatério do CTFC,

novembro, 2006).
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De acordo com Gresta (2000, p. 27) o transplante hepético, inegavelmente,
representa um grande impacto emocional para os pacientes e a familia. “A experiéncia
da doenca cronica, com todas as suas limitacbes e repercussbes, a espera pelo
transplante, a incerteza (...)” sdo responsaveis por importantes repercussdes na esfera
psiquica desses pacientes.

Lidar com essas demandas do paciente requer uma atitude compreensiva,
oriunda de escuta sensivel e empatica, instrumento fundamental para toda equipe,

notadamente na pratica da enfermeira.

Subcategoria: Retornar as atividades laborais
Identificamos ainda o desejo de retornar as atividades de trabalho, como
aspecto de grande importancia para 0s pacientes, expresso nos trechos a seguir:

“Eu vejo que vai melhorar! Em tudo pra mim, minha familia, eu ainda
tenho uns sonhos a realizar; eu acredito que depois de transplantado,
seguindo as normas que eu devo seguir como transplantado, eu va
conseguir realizar meus sonhos, (...) voltar a trabalhar (...)". (E-1)

“Meu futuro é viver em paz com a minha familia, € cuidar de mim
mesmo agora! N&o fazer mais aquilo que eu fazia antes, continuar a
vida! Rapaz a gente pensa que a gente fazendo o transplante, correndo
tudo bem e eu sentindo que eu t6 bem mesmo, eu espero muitas coisas
boas, (...) ficar trabalhando pra esquecer as coisas que passaram”. (E-
3)

“Eu acho que, eu td vendo que eu voltarei aos estudos”. (E-5)

“S6 0 que eu quero é estudar logo e terminar, fazer alguma coisa de
atil, porque eu nunca fiz nada de util! Sé hospital mesmo, a
adolescéncia todinha foi sé hospital né? Eu acho que depois do
transplante eu ndo vou nem querer voltar, qualquer coisa ja ta aqui
perto. Sé vou la pra passear mesmao”. (E-9)

“Héa eu vejo tanta coisa boa, voltar a ser comerciante, eu hum sei se eu
vou poder é jogar bola. Eu vejo isso como uma nova vida, como se a
gente tivesse nascendo e disposto a tudo”. (E-10)
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“Continuar a vida que eu vinha levando, né, melhorar minha qualidade
de vida, continuar meu trabalho que eu vinha fazendo, poder sair. Hoje
a gente ndo pode fazer um passeio, que sente vontade de sair la fora,
mas a gente vai assombrado com o problema desse. No ano passado,
eu tive que fazer um passeio, fui preocupado, tinha tido umas crises e,
chega 1|4, a gente ndo pode comer tudo e la fora, as vezes la num
passeio desse, ndo tem ninguém conhecido. A gente sempre anda
assombrado, fica ali por perto né, perto do médico que cuida da gente.
Eu acho que fazendo o transplante, eu vou continuar tomando
medicamento pra rejeicdo, mas, eu ja vou pode viver uma vida normal,
se Deus quiser! Se der certo né, sem dores, comendo 0 que a gente
acha que com saude se pode comer, né, e agora eu nao posso fazer
isso”. (E-13)

Os pacientes expressaram o desejo de retornarem as suas atividades de
trabalho e de estudo apés o transplante, como forma de compensar o periodo de
inatividade que vivenciam pelas limitacbes da doenca, sentindo-se mais Uteis,
independentes e resgatando a autonomia perdida.

Em pesquisa realizada para avaliar o indice de retorno ao trabalho em
adultos submetidos a transplante no Servico de Transplante Hepatico, do Hospital das
Clinicas da Universidade Federal do Parana, 41 pacientes adultos submetidos a
cirurgia, entre setembro de 1991 a junho de 1999, com sobrevida pés-transplante a
mais de nove meses, boa funcdo do enxerto e seguimento clinico regular foram
avaliados em relacdo ao grau de inatividade no periodo pré e pos-transplante, sendo
constatado que 28 (68%) dos transplantados retornaram as atividades laborais apos o
transplante hepatico. As causas de inatividade ap6s o procedimento cirargico em 13
pacientes foram: aposentadoria precoce, desemprego e incapacidade fisica (PAROLIN,
COELHO; COSTA et al, 2001).

Outro estudo realizado com pacientes transplantados revelou as

dificuldades relacionadas com o retorno ao trabalho, sendo citados pelos pacientes
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problemas com saude, dificuldades de aptiddo, incapacidade para encontrar trabalho,
insatisfacdo com trabalho anterior, depresséo e ansiedade (HUNT et al, 1996).

Intervencdes especificas para receptores de transplante de figado deveriam
ser projetadas para avaliar e mudar suas percep¢des de saude, encorajando-os para o
retorno ao trabalho. Possiveis op¢des incluem aconselhamento profissional, indicacdes
de trabalho para pacientes transplantados, instituicAo de um programa de exercicio
depois do pos-operatorio, considerando que a sua recuperacdo pode,
significativamente, melhorar suas percep¢des de saude e modificar a visdo de que nao
serdo capazes de trabalhar, como exposto pelo informante:

“Voltar a vida que eu tinha antes, sadio! Eu ndo sabia o que era médico.
Sabia em termos, né! Nao tava em médico, em hospital isso e aquilo,
passar a noite todinha como ja passei, quase morto. Ninguém sabia
nem o que era que eu falava, ai a lingua enrolava tudo, sempre
vencendo. Ai eu espero uma vida com salde, trabalho ndo, porque eu
sei que eu ndo vou mais trabalhar, porque ndo vou voltar realmente
aquilo que eu era, mas sé um pouco da metade do que eu era. Viver
mais tempo”. (E-18)

A melhoria da qualidade de vida no periodo pés-transplante deve ser um
dos objetivos desse recurso terapéutico. O transplante hepatico bem sucedido permite
a um numero consideravel de pacientes retornar a atividade laborativa, reassumindo
suas funcgbes sociais, conforme destacado por Parolin, Coelho e Costa et al (2001, p.
172):

O restabelecimento da capacidade laborativa do individuo ap6s o TH é
um dos aspectos que refletem seu impacto positivo na qualidade de
vida do receptor. Além disso, o TH demanda consideravel investimento
técnico e financeiro e a reintegracéo do individuo transplantado as suas
funcdes sociais € uma forma de retribuir & sociedade tal investimento.

Um dos informantes, por ser aposentado, relata nédo ter planos de realizar

outras atividades apoés o transplante, conforme descrito a seguir:
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“Como eu sou aposentado, ndo tenho muito, né, ndo preciso trabalhar
né. Talvez se eu trabalhasse podia até vim a ter problema, porque néo
pode fazer forga, se expor a sol ou coisa parecida, né? Eu acho que,
pra mim, faz tempo que eu nao fagco nada mesmo é sé continuar né,
continuar sem fazer nada, né”. (E-2)

Para os pacientes aposentados também devem ser estimulados outros tipos
de atividades com as quais tenham afinidades, abrindo possibilidades de reinsercéo

social através de meios alternativos, para que nao se sintam impotentes.

Subcategoria: Conservar habitos saudaveis
A busca por conservar habitos saudaveis também se fez presente em seus
planos para o futuro, conforme apresentado a seguir:

“Eu, ap0s o transplante, eu tenho esperanca que as coisas vao voltar a
correr quase igual como antes ou igual. Eu praticamente jA mudei meus
hébitos tudo, o que eu tinha pra mudar ja mudei; eu ja ndo faco mais
nada do que eu fazia, nem de bom e nem de ruim. Porque de ruim ja
nao pode fazer mesmo, e o0 bom, que vamos supor a comida, também a
gente tem que cortar. Eu comia com sal, com gordura, com essas
coisas, ja ndo como mais. Meu sal é pouco, eu nao preciso mais voltar
a comer coisa salgada, né, carne gorda, carne gordurosa, também o
gue eu comia. (...) Eu td passando..., e sem &lcool eu ja td passando
muito bem! Nunca precisou!”. (E-4)

“Meu futuro é isso mesmo, € ir levando a vida até que chegue os dias
finais, né? Pra mim, o que eu tenho eu t6 satisfeito. (...) Eu digo sempre
pro meus filhos, eles tudo gostam de fazer as festinhas deles; quando é
um aniversario, alguma coisa, sempre tem bebida, mas eu sempre digo
a eles: vocés bebam com moderacdo e tenham cuidado com o futuro
né? Porque eu ndo quero que eles passem o que eu té passando (...)".
(E-7)

“Eu tenho que procurar uma atividade pra néo ficar ocioso, que a
ociosidade, muitas vezes, faz com que VvOcCé caia num erro ou
acompanhe alguém. Entdo, vou procurar, depois que eu estabelecer
minha saude, procurar uma atividade. Tanto € que eu nao quero mais
morar na minha cidade, porque toda pessoa que passa ha minha casa,
ele é realmente dependente de bebida! (...) E entdo, aqui eu t6 me
sentindo bem demais e eu quero, independente do transplante, eu
guero morar aqui e trazer meus filhos pra ca, tudim. Se Deus quiser!”
(E-8)
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“O futuro a Deus pertence! Continuarei vivendo bem, comendo minha
paneladinha quando puder, que eu ndo t6 comendo; vou botar bem
longe a bebida e vou so viver. Viver o que eu fazia, gostava de fazer,
gue ja nao faco por causa disso. Mas, o primeiro lugar de tudo é nao
voltar a beber. Em segundo plano, a gente espera chegar. O primeiro é
esse, pedir a Deus a for¢ca que Ele t& dando. Nao é facil, ndo vou
mentir!”. (...). (E-17)

Os pacientes revelaram, em seus depoimentos, que pretendem continuar
conservando habitos saudaveis, adquiridos com o advento da doenca, apdés o
transplante de figado. Embora, depois da recuperacéo do transplante e funcionamento
adequado do figado, os pacientes possam voltar a ter alimenta¢do normal, € importante
salientar que a conscientizacdo destes, quanto a importancia do cumprimento das
orientacBes pos-operatorias, é imprescindivel para que possam participar efetivamente
da promocéao de sua saude, através do controle rigoroso dos horarios das medicacoes,
consultas e exames regulares.

Consideramos fundamental a atitude positiva adotada pelos pacientes de
buscarem manter distancia do alcool apds o transplante, pois um dos passos para ser
aceito para listagem é a garantia expressa pelos pacientes de que jamais retornardo a

ingerir bebida alcodlica, considerando toda complexidade da cirurgia e o alto-custo

envolvido no procedimento.
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7 SINTESE COMPLEMENTAR

A insuficiéncia hepatica irreversivel € uma condi¢do patoldgica de grande
impacto na vida das pessoas, levando a necessidade de transplante de figado como
Unica possibilidade de reversdo do quadro terminal, trazendo conseqiéncias diretas na
qualidade de vida, com repercussdes ao nivel biolégico, psicoldgico e social.

Buscar o sentido e o significado que os pacientes atribuem a experiéncia
vivida no periodo pré-transplante € de suma importancia para o processo do cuidar,
bem como conhecer suas historias e experiéncias vividas transcorridas em seu mundo,
promovendo um ambiente assistencial mais humanizado.

Utilizamos o Processo da Enfermagem Fenomenoldgica, que propiciou o
desvelamento da condicdo vivenciada pelos pacientes que aguardam por um figado
como condi¢do essencial de sua sobrevivéncia. Para chegar a sintese das realidades
conhecidas, procedemos as seguintes fases do Processo da Enfermagem
Fenomenoldgica:

1. A preparagcdo para vir-a-conhecer o0s pacientes que aguardam um
transplante: envolve, a priori, 0 auto-conhecimento, o reconhecimento das
limitagcOes e a leitura de literaturas que facilitam a compreensdo do homem como
ser existencial.

2. Conhecendo intuitivamente os pacientes candidatos ao transplante de
figado, etapa em que colhemos dados objetivos e subjetivos presentes na

relacdo “Eu-Tu” vivenciadas no campo da pesquisa, abrangendo desde as



TRANSPLANTE HEPATICO: o significado para aqueles que vivenciam a espera pelo procedimento cirirgico 110

observacdes da nossa entrada e a participacdo nas reunides de integracao, até a
realizacdo das entrevistas.

3. Conhecendo cientificamente os pacientes candidatos ao transplante de
figado: aqui procedemos a andlise do material obtido, a partir das interacdes
vividas durante todos os encontros com 0s sujeitos do estudo, retornando ao
diario de campo e ao contetdo das entrevistas no intuito de reviver o dialogo
para selecao, interpretacédo, categorizacdo das unidades tematicas e descricao
dos fenbmenos associada ao confronto com a literatura.

Nessa perspectiva, buscamos apreender o significado do transplante de
figado para os pacientes em pré-transplante, explorando a percepcdo da sua
experiéncia vivida, o sentido atribuido ao fendmeno vivenciado pelos informantes a
partir da intersubjetividade envolvida nas relacdes, através da expressdo dos
sentimentos, emocgdes e experiéncia do seu mundo de vivéncias.

Desse processo de andlise, emergiram as unidades tematicas. Iniciamos
com a categoria Histéria da doenca, na qual identificamos as seguintes subcategorias:
- Sinais e sintomas percebidos antes do diagndstico de hepatopatia - relato das
manifestacdes objetivas, representando o reconhecimento dos sinais fisicos, e
subjetivas compreendidas como fatores limitantes e desencadeadores de sofrimento,
fisico e/ou emocional,

- A descoberta da doenca hepatica: surgida de forma surpreendente para alguns
pacientes, revela uma realidade de preocupacbes, acompanhada de expectativas
relacionadas as possibilidades de tratamento.

Da categoria Sentimentos e comportamentos do paciente a espera do

transplante, emergiram as subcategorias:
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- Felicidade, medo, tristeza, abnegacdo e esperanca: 0s participantes revelaram
reacdes iniciais de medo, desorientacdo, duvidas, vivenciando um processo de tomada
de consciéncia e busca por um caminho que levou a deciséo pelo transplante;
- Expectativa, ansiedade, tristeza e agonia: expressaram sentimentos de ansiedade,
relatando o desejo de realizar o procedimento precocemente devido a irreversibilidade
da doenca, o longo tempo de espera e o temor do agravamento progressivo do quadro
clinico. Presenciamos, ainda, sentimentos de tristeza e nervosismo, considerando o
impacto profundo da doenca na condi¢édo psicolégica do paciente, atividades diérias e
desenvolvimento social;
- Dificuldades de lidar com alcoolismo: a luta para vencer o alcoolismo se fez
presente nas falas de alguns informantes, como evento marcante do contexto vivido na
espera pelo transplante.

Da categoria Enfrentando a condicdo vivenciada, surgiram as
subcategorias:
- Apoio da familia e confiangca em Deus: os sujeitos do estudo revelaram o apoio da
familia como elemento essencial para o enfrentamento da condi¢do, contando com a
participacao dos filhos e/ou do conjuge em todo processo vivenciado, oferecendo forca
para continuar na busca pela saude. A crenca religiosa também foi compreendida como
recurso de grande importancia no enfrentamento, favorecendo o experienciar,
propiciando bem-estar e amenizando a espera pelo procedimento cirdrgico.
- Atitudes positivas e de cuidado a saude: os informantes buscaram atitudes
positivas frente a vivéncia da problematica sofrida, expressando sentimentos de
esperanca, conformacdo e comportamento extrovertido, além da adocdo de praticas

saudaveis, seguindo as orientagcdes meédicas com relacdo ao tratamento.
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- Necessidade de mudancas que envolvem o paciente e a familia: para muitos
pacientes, o transplante de figado nao é disponibilizado na cidade de origem, trazendo
uma realidade obscura e necessidade de adaptacdo ao novo ambiente. Nesse periodo,
0 apoio da equipe do transplante de figado e o processo de socializacdo com outros
pacientes listados e transplantados mostraram-se fundamentais no enfrentamento da
condicdo, pelo compartilhar sentimentos, esclarecimento de duavidas, diminuicdo de
seus medos e angustias, além de encorajamento na vivéncia da espera pelo
transplante.

Da categoria Significado do transplante, identificamos as subcategorias:
- Uma nova vida: termo de maior significacdo presente nas falas, representando o
periodo de recuperacdo da saude apos o transplante de figado, com a resolugcédo das
manifestacdes clinicas da doenca e suas limitagdes fisicas e emocionais. A realizacao
do transplante traz a possibilidade de voltar a ter uma “vida normal”, desvelando o
desejo de recuperar também seus habitos de vida e retornar as suas funcgées sociais,
incluindo educacéo, trabalho e lazer, resgatando, assim, sua autonomia e dignidade.
- Prolongamento da vida e melhoria da sua qualidade: o transplante foi desvelado
nao apenas como uma possibilidade de cura para garantir a sobrevivéncia, mas,
também, como a busca pela melhoria da qualidade de vida.

Na categoria Expectativas em relacdo ao transplante, reconhecemos as
subcategorias:
- Sucesso nos resultados do transplante: os informantes relataram que esperam
“sucesso” no transplante, utilizando o termo “dar certo” no sentido de esperar resultados
positivos no procedimento cirdrgico, embora reconhegcam os riscos e complicages

envolvidas na cirurgia e no periodo pos-operatorio;
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- Retomar a vida: expressam a esperanca de uma vida livre das limitagdes impostas
pela doenca terminal e o risco de morte iminente, através da recuperacdo da saude e
melhoria da qualidade de vida.

Da categoria Percepcao do futuro, desvelamos as subcategorias:

- Aconchego familiar e agradecimento: ao falar de seus planos para o futuro, foi
freqUente o relato de procurar se dedicar mais a familia, buscando retribuir todo apoio
recebido durante esta fase vivenciada. O projeto de retornar as atividades laborais
esteve presente novamente, representando o desejo de independéncia e resgate da
autonomia;

- Retornar as atividades laborais: o desejo de retornarem as suas atividades de
trabalho e de estudo apos o transplante reflete a busca por superar as limitacfes
impostas pela doenca,;

,0

- Conservar habitos saudaveis: os pacientes relataram que pretendem continuar
conservando habitos saudaveis apos o transplante, principalmente no que se refere a
alimentacéo e ao distanciamento do &lcool.

Consideramos que a apreenséo do significado da vivéncia do paciente em
processo de transplante hepético, desvelado através da expressdo de sentimentos,
crencas e atitudes, propiciou uma melhor compreensao da condicdo enfrentada pelos
pacientes.

Percebemos que o0 cotidiano dessas pessoas sofreu alteragbes
significativas com o advento da doencga, incluindo varias mudancas que interferem no

padréo alimentar, no relacionamento familiar e nas atividades laborais e sociais.
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As transformacfes e limitacbes impostas pela condicdo cronica e pela
necessidade de listagem para o transplante trazem a necessidade de adaptacédo a uma
nova realidade, tendo que se ajustarem as mudancas nos varios campos da sua vida.
Essa adaptacdo ocorre de forma diferenciada para os pacientes, sendo fundamental o
apoio da equipe multiprofissional, especialmente, do enfermeiro, que lida diretamente
com os pacientes em todas as etapas do processo de transplante hepético.

Conhecer os fatores que influenciam na qualidade de vida das pessoas que
cuidamos e de que forma vivenciam essa experiéncia € passo essencial na busca por
uma assisténcia que vise atender as necessidades dos seres humanos numa
abordagem holistica e oferecer uma melhor qualidade do cuidado.

A atencdo dispensada aos pacientes durante o acompanhamento preé-
operatdrio é realizada por uma equipe interdisciplinar, que atua de forma integrada para
satisfazer as necessidades dos pacientes, no entanto, ainda identificamos dificuldades
no que se refere as questdes psicossociais relacionadas a gravidade do quadro e a
complexidade do procedimento cirdrgico.

A presenca de um membro da familia € condicdo imprescindivel para a
inclusdo do paciente em lista de espera, jA& que este necessitara de alguém para
acompanha-lo e apdia-lo durante o periodo pré e pdés-trasplante. No entanto, muitas
vezes, os familiares também se encontram fragilizados, necessitando de espacgos de
apoio que proporcionem uma escuta sensivel e atencéo as suas demandas emocionais.

Nesta pesquisa, identificamos ainda dificuldades de pacientes relacionadas
ao alcoolismo e manutencdo da abstinéncia, critério de aceite no programa, com
periodo minimo de seis meses. Este evento gera novo sofrimento para o paciente,

exigindo atencéo especial voltada para o controle da dependéncia, mas, nem sempre, a
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equipe de transplante de figado esta preparada para oferecer subsidios de suporte a
essa realidade, podendo ser necessario fazer encaminhamento para instituicbes
especificas.

Na busca de solu¢des para o enfrentamento da doenca, a equipe de saude
deve colaborar com os pacientes e seus familiares no sentido de encontrar mecanismos
de enfrentamento eficazes para superacéo da crise e valoriza¢ao do potencial humano.

O enfermeiro é o profissional responséavel pela educacdo em saude dos
pacientes em processo de transplante, participando ativamente de todas as etapas,
orientando-os sobre a importancia das mudancas no estilo de vida e estimulando-os a
participarem do seu plano terapéutico. Todo esse esfor¢co tem por objetivo favorecer o
prolongamento da vida, o exercicio da autonomia e minimizacdo dos estressores
pessoais, ambientais e sociais.

Para assistir adequadamente e de modo humanistico o paciente em espera
por um transplante hepatico, o enfermeiro devera utilizar-se de competéncia técnica, de
compromisso ético e de sensibilidade para apreender todo o significado de sua vivéncia
de modo acolhedor e empatico. O desenvolvimento dessas habilidades exige a
aquisicdo constante de conhecimentos e a utilizagdo de novos instrumentais que
favorecem a proximidade da condicdo vivenciada pelo paciente e a expressdo do
significado disso em sua vida.

A arte usada em diferentes formas de manifestacdo funciona como fonte de
comunicagdo, socializacdo e de intervencdo terapéutica, ajudando o paciente a se
perceber e expressar seus sentimentos. A enfermagem pode utilizar-se deste
instrumento para favorecer a expressdao do paciente, notadamente aqueles que

vivenciam doencas crbnicas e traumaticas, fisica e emocionalmente.
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A atuacdo da enfermeira no transplante de figado mostrou-se fundamental
em todas as etapas enfrentadas pelo paciente. Neste trabalho, trazemos contribui¢cdes
para a atuacdo da enfermagem no transplante de figado no sentido de ampliar os
conhecimentos na area e favorecer a compreensao da vivéncia do paciente candidato
ao procedimento através do desvelamento da experiéncia vivida, favorecendo a busca
por uma assisténcia mais humanizada.

Apesar de esse estudo ser limitado a realidade de um servigo em patrticular,
consideramos que os conhecimentos apreendidos possam possibilitar sua aplicacdo em

pesquisas semelhantes, podendo ser estendido a outras realidades.
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APENDICE A

ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA
Dados de Identificacéo
Nome: No. Prontuario:

Sexo: Idade: Estado Civil:

Informacgdes socio-demogréficas

Procedéncia: Residéncia atual:
Escolaridade: Profissao:
Ocupacdao Atual: Renda Familiar:

Informacgdes fisiopatoldgicas
Etiologia da doenga: Tempo de Tratamento:
Classificagdo CHILD/MELD: Listado em:

Questdes norteadoras

Fale um pouco sobre a histéria da sua doenca.
Como vocé se sente hoje a espera de um figado?
Como vocé lida com a sua condig&o atual?

Qual o significado do transplante na sua vida?

Quais suas expectativas com relacdo ao transplante?

o gk w NP

Como vocé percebe seu futuro?
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APENDICE B

CARTA DE ENCAMINHAMENTO AO COMITE DE ETICA

Eu, Maria Isis Freire de Aguiar, R.G. n° 000542736, C.P.F.: n°® 852457633-20 ,
Mestranda em Enfermagem na Universidade Federal do Ceara —UFC, responsavel pelo
Projeto de Dissertacdo: “ O Paciente de Transplante Hepético: assisténcia de
enfermagem humanizada”, encaminho o projeto supracitado para apreciacdo pelo
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Hospital Universitario Walter Cantidio da UFC.

Em caso de qualquer intercorréncia, o CEP poderd entrar em contato com a
pesquisadora no endereco: Rua Jodo Batista Rios, 205 Sumaré Cep: 60743-720, ou

pelo telefone: 34695708 / 88964806.

Fortaleza, 01 de fevereiro de 2006.

Mtda. Maria Isis Freire de Aguiar

Pesquisadora



TRANSPLANTE HEPATICO: o significado para aqueles que vivenciam a espera pelo procedimento cirirgico 126

APENDICE C

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Caro (a) Sr (a):

Eu, Maria Isis Freire de Aguiar, RG n° 000542736, enfermeira da Unidade de
Clinicas Cirurgicas desta instituicdo, estou realizando uma pesquisa de Mestrado com
pacientes candidatos ao transplante de figado, intitulada: O Paciente de Transplante
Hepatico: assisténcia de Enfermagem humanizada, que tem como objetivo
apreender o universo de significados, sentimentos, crencas, valores e atitudes
vivenciados pelo paciente de transplante hepético.

Solicito sua colaboracdo respondendo a uma entrevista e permitindo que
seja gravada. Os dados obtidos serdo apresentados junto a comunidade académica,
respeitando a sua identidade. Informo ainda, que:

v Vocé tem direito de nado participar desta pesquisa;

v Néo divulgarei seu nome, nem qualquer informacédo que possa identifica-lo;

v' Mesmo tendo aceitado participar, se por qualquer motivo, durante o andamento da
pesquisa, resolver desistir, tem toda liberdade para retirar sua participacao;

v'Sua colaboracdo e participacdo poderdo trazer beneficios para o desenvolvimento
das pesquisas cientificas e para a melhoria da assisténcia de Enfermagem;

v’ Esta pesquisa ndo apresenta riscos aos participantes;

v' Nao havera nenhum 6nus para vocé;

v A qualguer momento podera ter acesso aos dados desta pesquisa.

v’ Estarei disponivel para qualquer outro esclarecimento no Hospital das Clinicas da
UFC, no seguinte endereco: R: Capitdo Fco. Pedro, 1290 Rodolfo Tedfilo CEP: 60430-
377 ou através do telefone: 3366-8367.

v Qualquer duvida em relacdo a pesquisa vocé ainda podera ligar para o Comité de
Etica em Pesquisa, telefone: 3366-8338.

Gostaria muito de poder contar com a sua cooperacao, a qual desde ja agradeco.

Atenciosamente,

Enfa. Maria Isis Freire de Aguiar
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APENDICE D

TERMO DE CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO

Eu, RG n° ,

declaro que tomei conhecimento do estudo citado acima, compreendi seus objetivos,

concordo em participar da pesquisa e declaro que ndo me oponho da entrevista.

Fortaleza, de de 2006.

Participante do Estudo Assinatura de quem obteve o termo

Digital

Assinatura do pesquisador
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ANEXO A

CLASSIFICACAO DE CHILD-TURCOTTE-PUGH

PONTOS 1 2 3

1. Bilirrubinas (mg/dl) <2 2-3 >3

(CBP e CEP)* <4 4-10 > 10

2. Albumina (g/dl) >3,5 2,8-35 <28

3. TP prolongado (s) 1-3 4-6 >6

INR** <17 1,8-2,3 >2,3

4. Ascite N&o Leve ou Moderada ou
controlada por severa

drogas
5. Encefalopatia N&o Graus 1 -2 Graus 3 -4

- FONTE: CTFC, 2002.

e *CBP — Cirrose biliar priméaria; CEP — Colangite esclerosante primaria

e **TP - Tempo de protrombina; INR - Razéo Internacional Normalizada

Child A =5 -6 pontos
Child B =7 — 9 pontos

Child C =10 - 15 pontos
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ANEXO B

CRITERIO MELD
Priorizacdes

Critérios de Urgéncia:

a) insuficiéncia hepatica aguda grave — segundo os critérios do Kings College ou
Clichy;

b) ndo-funcionamento primario do enxerto notificado & CNCDO em até 7 dias,
apoés a data do transplante. Essa classificagdo podera ser prorrogada por mais 7 dias.
Caso néo ocorra o transplante dentro desses prazos, o paciente perde a condicdo de
urgéncia e permanece com o Ultimo valor de MELD, observando-se a periodicidade do
exame;

c) trombose de artéria hepatica notificada a CNCDO em até sete dias, apés a data
do transplante. Essa classificacdo podera ser prorrogada por mais sete dias. Caso néo
ocorra o transplante dentro desses prazos, o paciente perde a condicdo de urgéncia e
assume um MELD 40;

d) pacientes anepaticos por trauma; e

e) pacientes anepaticos por ndo funcionamento primério do enxerto.

Classificagédo de gravidade clinica

Serdo classificados de acordo com os critérios de gravidade MELD/PELD
(Férmulas - Anexo Il) priorizando-se o0 de maior pontuacéo e considerando o tempo em
lista, conforme o seguinte algoritmo:

a) Para candidatos a receptor com idade igual ou superior a 12 anos - MELD;

- Pontuacao a ser considerada = (calculo do MELD x 1.000) + (0,33 x nimero de
dias em lista de espera (data atual - data de inscricdo em lista, em dias));

b) Para candidatos a receptor com idade menor de 12 anos - PELD; e

- Pontuacéo a ser considerada = (célculo do PELD x 1.000) + (0,33 x numero de
dias em lista de espera data atual - data de inscricdo em lista, em dias).

O valor do PELD serd multiplicado por trés para efeito de harmonizagdo com os
valores MELD, pois a lista & Unica, tanto para criangcas quanto para adultos. Este valor
de PELD se chamara “PELD ajustado”.

Adulto e Adolescente (idade igual ou maior que 12 anos)

Ficha de inscri¢do

A ficha de inscricdo do adulto, para inscricdo em lista de espera pela CNCDO,
deve conter, no minimo, o0s seguintes dados: a) nome completo; b) data de
nascimento; c) peso; d) altura; e) endereco completo; f) telefones para contato; g)
equipe transplantadora; h) hospital; i) diagnostico; j) informacéo referente a realizacéo
ou nado de didlise, e a quantidade de vezes por semana; ) valor de creatinina sérica,
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com data do exame; m) valor do RNI, com data do exame; n) valor de bilirrubina total
sérica, com data do exame; e 0) valor do sodio sérico, com data do exame.

Obs.: O valor de MELD minimo aceito para inscricdo em lista sera seis.

Situacdes especiais:

a) Tumor neuroenddcrino metastético, irressecavel, com tumor primario ja
retirado, e sem doenca extra-hepatica detectavel,

b) Hepatocarcinoma maior ou igual a dois cm, dentro dos critérios de Mildo
(Anexo Il), com diagnostico baseado nos critérios de Barcelona (Anexo Il) e sem
indicacdo de resseccdao;

c) Polineuropatia Amiloidotica Familiar (PAF) —graus | e lI;
d) Sindrome hepatopulmonar — PaO, menor que 60mm/Hg em ar ambiente;

e) Hemangioma gigante irressecavel com sindrome compartimental,
adenomatose multipla, hemangiomatose ou doenca policistica;

f) Carcinoma fibrolamelar irressecavel e sem doenca extra-hepatica;
g) Adenomatose multipla irressecavel com presenca de complicacdes; e

h) Doencas metabdlicas com indicacdo de transplante — fibrose cistica,
glicogenose tipo | e tipo IV, doenca policistica, deficiéncia de alfa-1-antitripsina, doenca
de Wilson, oxalose priméria;

i) Para as situac¢des abaixo, o valor minimo do MELD sera de 20:

Caso o paciente, com os diagndésticos descritos acima, ndo seja transplantado em
3 meses, sua pontuacao passa automaticamente para MELD 24; e em 6 meses, para
MELD 29.

Indicagdes nao previstas nesta portaria deverdo ser encaminhadas a
Coordenacao-Geral do Sistema Nacional de Transplantes e apreciadas pela Camara
Técnica Nacional para Transplantes Hepaticos, que devera emitir parecer conclusivo a
CNCDO de origem do doente, em no maximo uma semana.

Para que a CNCDO inscreva os pacientes em lista com os diagndsticos abaixo
citados é necesséario que sejam encaminhados, juntamente com a ficha de inscricéo,
exames complementares comprobatérios do diagndéstico e do estadiamento da doenca:
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a) Hepatocarcinoma;

b) Hemangioma gigante, adenomatose multipla, hemangiomatose e doenca
policistica com sindrome compartimental;

c) Carcinoma fibrolamelar ndo ressecavel; e

d) Doencas metabdlicas com indicagcdo de transplante - fibrose cistica,
glicogenose tipo | e tipo IV, doenca policistica, deficiéncia de alfa-1-antitripsina, doenca
de Wilson, oxalose priméaria.

O laudo do exame anatomopatolégico do figado explantado de pacientes
transplantados com neoplasia, devera ser encaminhado, no prazo de ate 30 dias, a
CNCDO.

Renovacdo dos exames

Os exames para calculo do MELD/PELD teréo validade definida e devem ser
renovados, no minimo, na freqiéncia abaixo:

a) MELD até 10 - validade de doze meses, exame colhido nos ultimos 30 dias;

b) MELD de 11 a 18 - validade de trés meses, exame colhido nos ultimos 14 dias;

c) MELD de 19 a 24 — validade de um més, exame colhido nos ultimos sete dias;

d) MELD maior que 25 — validade de sete dias, exame colhido nas dltimas 48
horas;

e) PELD até 3 - validade de doze meses, exame colhido nos ultimos 30 dias;

f) PELD superior a 3 até 6 - validade de trés meses, exame colhido nos ultimos 14
dias;

g) PELD superior a 6 até 8 - validade de um més, exame colhido nos ultimos 7
dias; e

h) PELD superior a 8 - validade de sete dias, exame colhido nas ultimas 48 horas.

E de responsabilidade da equipe médica de transplante a qual o paciente esta
vinculado o envio sistematico do resultado dos exames necessarios para atender o
disposto no artigo 22, na periodicidade determinada pelo item anterior deste Anexo.

Caso os exames ndo sejam renovados no periodo definido, o paciente recebera a
menor pontuacao desde sua inscricdo, até que sejam enviados 0s novos exames. Caso
0 paciente ndo tenha uma pontuacdo menor, este recebera o valor de MELD 6 ou PELD
3, até que sejam enviados 0S NOvVOS exames.

Férmula do MELD

MELD = 0,957 x Loge (creatinina mg/dl)
+ 0,378 x Loge (bilirrubina mg/dI)
+ 1,120 x Loge (INR)
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+ 0,643
x 10 e arredondar para valor inteiro

- Caso os valores de laboratério sejam menores que 1, arredondar para 1,0.

- A creatinina podera ter valor maximo de 4,0, caso seja maior que 4,0 considerar
4,0.

- Caso a resposta seja sim para a questdo da dialise (realiza dialise mais de duas
vezes por semana?), o valor da creatinina automaticamente se torna 4,0.

Critério do Kings College Hospital

a. Individuos que ingeriram acetaminofen:

* pH do sangue arterial menor de 7,3 (independente do grau de encefalopatia).

* TPT maior que 100 segundos ou INR >6,5 e concentracdo de creatinina sérica
>3,4 mg/dl em pacientes com encefalopatia Ill ou IV.

b. Sem ingestdo de acetaminofen:

- TPT maior que 100 segundos ou INR >6,5 (independente do grau de
encefalopatia).

- Ou trés das seguintes variaveis:

- Idade menor de 10 ou maior de 40 anos.

- Causas: hepatite A ou B, halotano, hepatite de outro tipo, reacgdes
farmacoldgicas idiossincrasicas.

- Duracéo da ictericia maior que 7 dias antes do inicio da encefalopatia.

- TPT maior que 50 segundos, INR >3,5.

- Concentracgao sérica de bilirrubina >17,5 mg/dL.

Critério de Clichy

- Se existe encefalopatia, independente do grau.
- Ou se Fator V:

Inferior a 30% em maiores de 30 anos

Inferior a 20% em menores de 30 anos

Critério de Milao

Paciente cirrotico com:

- N6dulo unico de até 5 cm de diametro, ou

- Até trés nodulos de até trés centimetros de diametro cada.
Auséncia de trombose neoplasica do sistema porta.

Critério de Barcelona
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- Tumor Unico menor de 5 cm.

- Até trés nodulos, menores de 3 cm.
- Sem comprometimento vascular.
-ChildB o C.

Para pacientes nédo cirréticos ou Child A compensados, pode-se considerar a
resseccao local.

(Fonte: Portaria n® 1.160, de 29 de maio de 2006)
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ANEXO C

PROTOCOLO DE APROVACAO NO CEP

‘ﬂ Andamento do projeto - CAAE - 0003.0.040.000- h

Titulo do Projeto de Pesquisa

O Paciente de Transplante Hepatico: assisténcia de enfermagem humanizada

Situagéo Data Inicial no CEP  Data Final no CEP

Data Inicial na

Data Final na CONEP

2 - Recebimento de Protocolo pelo CEP (Check-List) 20/02/2006 08:51:24

3 - Protocolo Aprovado no CEP 09/03/2006 12:00:05

Folha de Rosto

Folha de Rosto

0003.0.040.000-06

34/06

CONEP
Aprovado no CEP 20/02/2006 08:51:24  09/03/2006 12:00:05
Descricéo Data Documento N© do Doc Origem
1 - Envio da Folha de Rosto pela Internet 01/02/2006 21:49:39 Folha de Rosto FR83531 Pesquisador

CEP

CEP

QVoltar
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ANEXO D

HOSPITAL UNIVERSITARIO WALTER CANTIDIO/UFC
TRANSPLANTE DE FIGADO

Consentimento Informado

....................................................................................... , autorizo a Equipe do Centro de
Transplante de Figado do Ceard a submeter-me ao Transplante de Figado quando
surgir um 6rgdo compativel de doador cadaver, de acordo com a lista da Central de
Transplantes do Estado do Ceara.

Sei que sou portador de doenca hepéatica grave, sem melhora com
medicamentos. Estou bem esclarecido que o transplante de figado € o Unico tratamento
eficaz nesta fase da doenca. Sei que € um procedimento de grande porte, complexo e
gue apresenta riscos de complicacdes e de mortalidade. Esses riscos podem ser por
infeccBes graves, hemorragias ou rejeicdo (meu organismo ndo aceitar o figado de
outra pessoa). Sei também que pode haver necessidade de novas cirurgias e de
permanecer internado no hospital por muitos dias e que, inclusive, posso morrer
durante ou depois do transplante. Geralmente é necessério a administracdo de sangue
e derivados. Sei que tomarei remédios pelo resto da vida para evitar a rejeicdo e isto
diminui minhas defesas, podendo aumentar as chances de contrair uma infeccédo. Sei
ainda que terei que comparecer a todas as consultas marcadas e fazer os exames
solicitados pelos médicos que me acompanham. Também estou informado que em
gualquer momento posso cancelar este consentimento antes da pratica do transplante.

Assinatura do paciente:

Assinatura do médico:

Testemunhas:

Fortaleza, dia , Més , de 20
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