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RESUMO
Objetivo: avaliar a dimensao psicossocial da qualidade de vida de pacientes antes e depois do transplante hepatico.

Meétodo: estudo descritivo, transversal, com abordagem quantitativa, com 150 pacientes submetidos ao transplante de figado em seguimento
a partir do sexto més, no ambulatério de um centro de referéncia em transplante hepético. A coleta de dados foi realizada a partir da
aplicacao de um instrumento com dados sociodemogréficos/clinicos e do questionario Liver Disease Quality of Life. Foi utilizada anédlise
estatistica descritiva, teste t de Student para comparacao das médias dos dominios e Games-Howell para comparacoes mdaltiplas.

Resultados: houve melhoria nos niveis de qualidade de vida pés-transplante nos quatro dominios avaliados (<0,0001), com maior elevagdo
de escores para os dominios: preocupacao (55,5 vs 87,9) e estigma da doenga hepética (58,6 vs 93,7).

Conclusao: o estudo demonstrou que os pacientes submetidos ao transplante hepatico obtiveram uma melhoria significativa da percepcao
da qualidade de vida no que diz respeito a dimensao psicossocial, sendo mais perceptiva nos dominios preocupacéo e estigma da doenca
hepatica.

DESCRITORES: Transplante de figado. Qualidade de vida. Avaliacdo em satide. Insuficiéncia hepatica. Impacto psicossocial. Enfermagem.

PSYCHOSOCIAL ASPECTS OF QUALITY OF LIFE OF HEPATIC
TRANSPLANT RECEIVERS

ABSTRACT
Objective: to assess the psychosocial dimension of patients” quality of life before and after a hepatic transplantation.

Method: descriptive, cross-sectional study of quantitative approach, with 150 patients submitted to a liver transplantation being monitored
from the sixth month, in the outpatient clinic of a reference center in hepatic transplantation. The data collection was carried out through
an instrument with sociodemographic/ clinical data and the Liver Disease Quality of Life questionnaire. The descriptive statistical analysis,
Student’s t-test for comparison of domain means, and Games-Howell for multiple comparisons have been used.

Results: there was improvement in the post-transplant quality of life in the four domains evaluated (<0.0001),with higher scores for the
domains: health distress (55.5 vs 87.9) and stigma of hepatic disease (58.6 vs 93.7).

Conclusion: the study has demonstrated that patients submitted to a liver transplantation had a significant improvement in the perception
of quality of life regarding the psychosocial dimension, being more perceptive in the areas of health distress and stigma of hepatic disease.

DESCRIPTORS: Liver transplantation. Quality of life. Health assessment. Hepatic insufficiency. Psychosocial impact. Nursing.
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RESUMEN
Objetivo: evaluar la dimension psicosocial de la calidad de vida de los pacientes antes y después del trasplante hepatico.

Meétodo: estudio descriptivo, transversal y con un abordaje cuantitativo con 150 pacientes sometidos al trasplante de higado y en
seguimiento a partir del sexto mes, en el ambulatorio de un centro de referencia en trasplante hepatico. La obtencién de datos se realizé
a partir de la aplicacién de un instrumento con datos sociodemograficos/ clinicos y del cuestionario Liver Disease Quality of Life. Se utilizo
el analisis estadistico descriptivo, la prueba t de Student para la comparacion de los promedios de los dominios y Games-Howell para las
comparaciones multiples.

Resultados: hubo mejoras en los niveles de calidad de vida post-trasplante en los cuatro dominios evaluados (<0,0001), con una elevacién
mayor de resultados para los dominios preocupacion (55,5 vs 87,9) y estigma de la enfermedad hepatica (58,6 vs 93,7).

Conclusion: el estudio demostré que los pacientes sometidos al trasplante hepético consiguieron una significativa mejora de la percepcién
de la calidad de vida en relaciéon a la dimension psicosocial, siendo mas perceptivo en los dominios de preocupacién y estigma de la
enfermedad hepatica.

DESCRIPTORES: Transplante de higado. Calidad de vida. Evaluacién en salud. Insuficiencia hepatica. Impacto psicosocial. Enfermeria.

INTRODUCAO

A doenga hepatica irreversivel esta associada
a alta morbidade e mortalidade, com declinio pro-
gressivo em sua qualidade de vida, relacionada aos
sintomas fisicos e implica¢des psicolégicas e sociais,
levando a indicac¢do de transplante de figado como
Unica alternativa de sobrevivéncia.'

As transformacoes e limita¢des impostas pela
condigdo cronica e pela necessidade de realizacdo do
transplante trazem para os pacientes a necessidade
de adaptacao a uma nova realidade, tendo que se
ajustarem as mudancas nos varios campos da sua
vida, sendo fundamental o apoio da equipe multi-
profissional, especialmente, do enfermeiro, que lida
diretamente com esta clientela, em todas as etapas
do processo de transplante hepatico.

O Brasil tem se destacado na area de trans-
plantes em nivel internacional, estando em segundo
lugar em ntmero absoluto de transplantes de rim
e figado no mundo. Segundo dados do Ministério
da Satde, foram realizados 1.880 transplantes de
figado em 2016.2

Diante dessa realidade, o transplante de figado
atualmente representa uma modalidade terapéutica
substitutiva que traz a possibilidade de sobrevi-
véncia e melhoria na qualidade de vida para os
pacientes que estdo na fila de espera.

As mudangas na qualidade e estilo de vida,
provocadas pela hepatopatia cronica e necessidade
de inclusdao numa lista de espera para o transplante,
favorecem o aparecimento de dificuldades subje-
tivas, como desesperanca, ansiedade, diminuigdo
da autoestima, entre outras, que exigem uma reor-
ganizacdo da dinamica pessoal, familiar e social,
necessitando de compreensao e apoio daqueles que
lidam diretamente com esse paciente, incluindo-

se a familia, os amigos e os profissionais da satide
que o assistem.

O papel do enfermeiro no acompanhamento
dos pacientes em processo de transplante hepatico
é de fundamental importancia para o auxilio do en-
frentamento de mudangas, prestando-lhes cuidados
individualizados e oferecendo suporte, por meio
dos quais as necessidades da familia e do paciente
possam ser atendidas. Considera-se de fundamental
importancia a atuacdo do enfermeiro na educacao
em saude desses pacientes, dando suporte para o
autocuidado e informagodes suficientes e adequadas
para que a familia possa colaborar com a sua recu-
peracao e reintegra-lo a sociedade.

Conbhecer os fatores que influenciam na quali-
dade de vida dessas pessoas e de que forma viven-
ciam essa experiéncia é 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.

Qualidade de vida é definida como a percepcao
do individuo de sua posicao na vida no contexto da
cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em
relacdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e
preocupacdes.’ O termo abrange muitos significados,
que refletem conhecimentos, experiéncias e valores
de individuos e coletividades, envolvendo aspectos
histéricos, culturais e sociais, que determinam o
padrao de conforto e bem-estar por uma sociedade.

Para este estudo foi escolhido o Liver Disease
Quality of Life (LDQOL), por ser um instrumento
traduzido e validado para a populagao brasileira,
que permite aplicacdo em portadores de hepatopatia
cronica de qualquer etiologia, em diferentes graus
de gravidade da doenga e que foram submetidos ao
transplante, visando mensurar varios aspectos da
qualidade de vida de pacientes.*
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Estudos que avaliaram a qualidade de vida
em receptores de transplante de figado demons-
traram impacto positivo do transplante de figado
na qualidade de vida.”® No entanto, apesar das
repercussoes esperadas pela doenga hepética e em
decorréncia dos tratamentos para esses pacientes,
ainda percebe-se escassez de estudos para avaliacao
da qualidade de vida entre pacientes submetidos ao
transplante hepético no Brasil, sendo pertinente a
realizagdo de mais estudos para melhor compreen-
sao do impacto sofrido e dos efeitos do tratamento
cirargico em diferentes dimensodes, incluindo os
aspectos psicossociais.

Dessa forma, justifica-se a utilizacao de instru-
mentos para a avaliacdo da qualidade de vida, fun-
cionando como paradmetro para analisar o impacto
da doenga e do tratamento no cotidiano das pessoas,
considerando o funcionamento fisico, aspectos
sociais, estado emocional e mental, a repercussao
de sintomas e a percepgdo individual de bem-estar
servindo, ainda, como critério na avaliacido da efe-
tividade do transplante. Acredita-se na hipotese de
que o transplante de figado proporciona melhoria
dos aspectos psicossociais da qualidade de vida dos
receptores. Assim, o objetivo foi avaliar a dimensao
psicossocial da qualidade de vida de pacientes antes
e depois do transplante hepatico.

METODO

Estudo descritivo, transversal, com aborda-
gem quantitativa, realizado no Centro de Trans-
plante de Figado do Ceard/Hospital Universitario
Walter Cantidio (HUWC), referéncia nacional em
transplante de figado.

O tamanho da populagdo considerou o nime-
ro de pacientes submetidos ao transplante hepatico
no periodo de dez anos de funcionamento da uni-
dade, que permaneceram vivos, excetuando-se os
menores de 18 anos, totalizando 425 pacientes. Foi
realizado o célculo para a amostra finita, com o coe-
ficiente de confianca de 95% e um erro amostral de
4%, resultando em 138 pacientes. Foram utilizados
os critérios de inclusdo: pacientes submetidos ao
transplante hepatico ha no minimo seis meses, com
idade a partir de 18 anos e em acompanhamento
regular no servico de transplante. No total, 150
pacientes participaram da pesquisa, superando a
amostra necessaria.

Foram excluidos receptores transferidos para
outros Estados, pacientes submetidos aos transplan-
tes de figado por hepatite fulminante ou duplo figa-

do-rim, com deficiéncia auditiva e distirbio mental
que dificultasse a compreensao do instrumento.

A coleta de dados foi realizada de julho de
2012 ajaneiro de 2013, com aplicacao de um instru-
mento produzido pelos pesquisadores, contendo
aspectos sociodemograficos (sexo, idade, raga,
estado civil, nivel de instrucao, ocupagao e renda),
clinicos (etiologia, Model for End-stage Liver Disease
- MELD, Child-Turcotte-Pugh - CTP, comorbidades,
complicagdes, tempo em lista e de transplante) e o
questiondrio Liver Disease Quality of Life (LDQOL),
um instrumento especifico de avaliagdo da qua-
lidade de vida nas doengas hepaticas, traduzido
e validado para populagao brasileira,” no qual as
questdes sdo respondidas avaliando a frequéncia,
intensidade ou concordancia de afirmac¢des em uma
escala tipo Likert, com escores que variam de 0 a
6 pontos, que foram convertidos em escala de 0 a
100 para calculo das médias, na qual valores mais
elevados representam maior qualidade de vida. O
questiondrio completo contempla 12 dominios que
avaliam diferentes aspectos, contudo, para atender
aos objetivos desta pesquisa foram utilizados os
dominios Qualidade da interagdo social, Preocupa-
¢ao com a doenga, Isolamento e Estigma da doenca
hepatica.

O LDQOL poderia ser autoaplicado, no entan-
to, por preferéncia dos pacientes, foi aplicado pelos
pesquisadores, apés o sexto més de transplante,
no momento em que compareciam as consultas de
seguimento do pés-operatério, no ambulatério de
transplante hepatico, e foi aplicado duas vezes para
cada paciente: a primeira, considerando o periodo
pré-transplante vivenciado pelo paciente e, em se-
guida, a avaliacao da qualidade de vida atual (ap6s
o transplante).

Foi utilizado o programa Statistical Package for
the Social Sciences (SPSS), versao 13.0. Para analise de
dados sociodemogréficos e clinicos, utilizou-se es-
tatistica descritiva, por meio de frequéncia absoluta
(n) e relativa (%). A comparacao das médias antes
e depois do transplante foi realizada pelo teste t de
Student. A andlise de variancia (Anova) foi utili-
zada para comparacao das médias entre os grupos
de variaveis clinicas, sendo complementada com o
teste de comparagdes multiplas de Games-Howell.
Foi adotado o nivel de significancia de 0,05.

Este estudo foi desenvolvido de acordo com
0s preceitos éticos nacionais e internacionais en-
volvendo seres humanos, com parecer favoravel
do Comité de Etica em Pesquisa do HUWC, sob
protocolo n° 041.06.12.
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RESULTADOS

No que se refere aos aspectos sociodemogra-
ficos, entre os pacientes submetidos ao transplante
de figado, observou-se a predominancia do sexo
masculino (n=120; 80%) e da faixa etéria entre 40 a
59 anos com 47,3% (n=71) dos participantes, seguida
de 60 a 76 (n=51;34%), com média de 52,4 anos. Em
relacdo a raga, contatou-se maior proporgao de cor
parda (n=90; 60%) e branca (n=45; 30%); quanto ao
estado civil, 68 % (n=102) dos participantes relataram
viver com o companheiro, dentre estes, 64% casados
e 4% em unido consensual.

Os dados referentes ao grau educacional dos
participantes revelaram que a maioria (n=56; 37,3%)
completou entre dez e 12 anos de estudo, seguida
de um a nove (n=48; 32%) e 13 a 18 (n=34; 22,7%),
sinalizando um nivel de instrucdo intermediario,
considerando que a média foi de 9,8 anos.

Em relacdo a ocupacao, observou-se que 38,7 %
(n=58) encontravam-se ativos profissionalmente e
61,3% (n=92) eram inativos, dos quais 35,3% eram
aposentados seja pela idade ou pela condigao fisica,
16% eram pensionistas ou estavam afastados pelo
Instituto Nacional de Seguro Social (INSS) e 10% nao
exercia nenhum tipo de atividade fora do domicilio.

A maioria dos participantes referiu renda de
até dois saldrios minimos (SM) com 43,3% (n=65),
seguida de trés a quatro SM (n=38; 25,3%) e cinco a
dez SM (n=20; 13,3%).

Em relacdo as variaveis clinicas, identificou-se
como etiologia predominante da doenga hepatica o
uso de alcool (38,7%), seguido por hepatite C (28%)
e cirrose criptogénica (14,7 %).

A maioria apresentou a ultima medida de
MELD antes da cirurgia igual ou maior que 15
(77,3%), porém o valor de MELD nao interferiu sig-

nificativamente nos resultados de qualidade de vida
pos-transplante. Na escala CTP, houve predominio
denivel C (37,3%) e B (50,7%), além de A (6%) e sem
registro (6%). Pacientes com CTP C obtiveram meno-
res médias do que os pacientes com A e B, indicando
diferenca significativa com base na comparacao
multivariada entre os grupos CTP C e A para os
dominios: interacdo social (62,9 vs 80,5; p=0,023) e
estigma da doenga (49,2 vs 77,4; p=0,043) e entre os
grupos CTP C e B para: interacao social (62,9 vs 70,9;
p=0,038) e estigma (49,2 vs 62,5; p=0,050).

Foi verificado que 53,3% dos participantes do
estudo apresentavam algum tipo de comorbidade,
com alta prevaléncia para diabetes mellitus (30,7%)
e hipertensdo arterial sistémica (22%), além de ou-
tras doencas somando 16,7%, sendo encontradas
diferencas significativas entre os grupos com e sem
hipertensao nos dominios preocupacdo (82,4 vs 89,4;
p=0,021) e isolamento (90,7 vs 97,4; p=0,006).

As complicacdes pds-operatdrias foram obser-
vadas em 51,3 %, com maior incidéncia para infeccdes
(18,7%), complicagdes vasculares (14%), rejeicdo
(11,3%) e complicacdes biliares (7,3%). A rejeicao foi
associada com a reducao das médias dos pacientes
nos dominios qualidade da interagdo social (78,1 vs
84,5; p=0,023) e preocupagdo (77,0 vs 89,2); p=0,002).

O tempo de transplante variou de 6 a 117 me-
ses, com média de 36,9 meses e o tempo de espera
na lista de transplante variou de um dia a 67 meses,
com média de 8,7 meses e ambos nao demonstraram
influéncia na qualidade de vida (QV) dos individuos
submetidos ao transplante de figado.

Os dados referentes aos aspectos de cada
dominio de qualidade de vida avaliados neste
estudo pelo instrumento Liver Disease Quality of
Life (LDQOL), antes e depois do transplante, estao
apresentados nas tabelas 1 a 4.

Tabela 1 - Distribuicao da frequéncia do dominio Qualidade da interacao social referente a qualidade
de vida de pacientes antes e depois do transplante de figado. Fortaleza, CE, Brasil, 2013. (n=150)

Aspectos do dominio

%
Todo o A maior parte Algumas Rarissimas

Qualidade da interagao social Nunca
tempo do tempo vezes vezes

Antes

Isolou-se das pessoas. 2,0 10,7 17,3 0,7 69,3

Foi carinhoso com as pessoas. 14,7 34,7 30,0 17,3 3,3

Irritou-se com as pessoas. 2,7 28,7 30,7 20,0 18,0

Pediu coisas nado razoaveis a seus amigos ou membros da familia. - 4,7 14,0 4,0 77,3

Foi uma pessoa muito comunicativa. 35,3 34,0 16,0 13,3 13

Depois

Isolou-se das pessoas. - 0,7 2,0 2,0 95,3

Foi carinhoso com as pessoas. 26,0 46,7 24,0 2,0 1,3
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%
Aspectos do domini
Spectos co Comimio. . Todo o A maior parte Algumas Rarissimas
Qualidade da interacdo social Nunca
tempo do tempo vezes vezes

Irritou-se com as pessoas. - 2,0 26,7 39,3 32,0
Pediu coisas nado razoaveis a seus amigos ou membros da familia. - 0,7 0,7 0,7 98,0
Foi uma pessoa muito comunicativa. 48,7 40,7 53 4,0 1,3

Os dados referentes ao dominio Qualidade da
interagdo social demostraram que houve aumento
de respostas positivas entre os participantes antes
e apos o transplante hepatico, com maior destaque

para: nunca se isolaram das pessoas (69,3% vs
95,3%) e nunca pediram coisas ndo razoaveis (77,3 %
vs 98%), além da queda na frequéncia da irritacdo.

Tabela 2 - Distribuicdo da frequéncia do dominio Preocupacido com a doenca referente a qualidade de
vida de pacientes antes e depois do transplante de figado. Fortaleza, CE, Brasil, 2013. (n=150)

Aspectos do dominio

%

Todo o A maior parte Algumas Rarissimas

Preocupacdo tempo do tempo vezes vezes Nunca
Antes

Sentiu-se desencorajado em virtude de sua doenga hepética? 2,7 26,7 22,7 4,7 43,3
Sentiu-se frustrado em virtude de sua doenca hepatica? 2,7 21,3 19,4 9,3 473
Preocupou-se com sua doenca hepética? 19,3 36,0 22,7 10,7 11,3
Sentiu-se depreciado em virtude de sua doenga hepatica? 8,0 24,0 12,7 8,0 473
Depois

Sentiu-se desencorajado em virtude de sua doenga hepatica? 1,3 - 6,7 3,3 88,7
Sentiu-se frustrado em virtude de sua doenca hepatica? 13 - 4,0 13 93,3
Preocupou-se com sua doenca hepdtica? 2,0 10,0 27,3 18 42,7
Sentiu-se depreciado em virtude de sua doenga hepética? - 0,7 3,3 3,3 92,7

Com relacao ao dominio Preocupacdo com
a doenca, observou-se reducdo da ocorréncia da
maioria dos aspectos entre os momentos antes e de-
pois do transplante, no qual os pacientes afirmaram
nunca ter apresentado sentimentos de desencoraja-
mento (43,3% vs 88,7%), frustracdo (47,3% vs 93,3%)

e depreciacao em virtude de sua doenga hepatica
(47,3% vs 92,7%), além de mudanga no padrao de
respostas do aspecto preocupacdo, em que antes
45,3% afirmaram preocupar-se todo o tempo ou
maior parte e depois 42,7% passaram a nunca se
preocupar com a doenga hepatica.

Tabela 3 - Distribui¢ao da frequéncia do dominio Isolamento referente a qualidade de vida de pacientes
antes e depois do transplante de figado. Fortaleza, CE, Brasil, 2013. (n=150)

P %

gi)};:;::;:) 0 dominio Todo o A maior parte Algumas Rarissimas Nunca
tempo do tempo vezes vezes

Antes
Nao teve companhia? 4,0 2,7 6,7 2,0 84,7
Nao teve ninguém com quem contar? 2,0 2,7 53 0,7 89,3
Sentiu-se abandonado? - 6,0 8,0 1,3 84,7
Sentiu isolado dos outros? 0,7 9,3 9,3 2,7 78,0
Conseguiu encontrar companhia quando precisou? 88,0 4,7 4,0 2,7 0,7
Depois
Nao teve companhia? 4,0 2,0 2,0 2,7 89,3
Nao teve ninguém com quem contar? 1,3 0,7 2,7 3,3 92,0
Sentiu-se abandonado? - 1,3 0,7 2,0 96,0
Sentiu isolado dos outros? - 1,3 1,3 2,0 95,3
Conseguiu encontrar companhia quando precisou? 93,3 4,7 13 - 0,7
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O dominio Isolamento revelou indices eleva-
dos de qualidade de vida com valores similares an-
tes e depois do transplante, havendo acréscimo mais

evidentes na frequéncia no periodo pds-transplante
para nunca sentir-se com sentimento de abandono
(84,7% vs 96 %) ou isolado dos outros (78 % vs 95,3%).

Tabela 4 - Distribuicdo da frequéncia do dominio Estigma da doenca hepatica referente a qualidade de
vida de pacientes antes e depois do transplante de figado. Fortaleza, CE, Brasil, 2013. (n=150)

Aspectos do dominio

%

Estigma da doenca hepatica Todo o A maior parte Algumas Rarissimas Nunca
tempo do tempo vezes vezes

Antes

Algumas pessoas me evitam por causa da minha doenca. 26,7 8,7 0,7 3,3 60,7

Sinto vergonha de minha aparéncia. 32,7 7,3 - 0,7 59,3

Evito me expor em virtude de minha doenca hepatica. 31,3 8,0 0,7 47 55,3

Algumas pessoas sentem-se incomodadas quando estado 20,0 12,0 3,3 4,7 60,0

comigo por causa de minha doenca hepatica.

Minha doenca faz com que eu me sinta deslocado em ptblico. 22,7 11,3 1,3 2,0 62,7

Sinto-me prejudicado e incompleto em virtude de minha 54,7 14,0 0,7 2,0 28,7

doenga hepatica.

Depois

Algumas pessoas me evitam por causa da minha doenca. 0,7 3,3 2,6 0,7 92,7

Sinto vergonha de minha aparéncia. 0,7 13 - 13 96,7

Evito me expor em virtude de minha doencga hepética. 1,3 2,7 - 3,3 92,7

Algumas pessoas sentem-se incomodadas quando estao 1,3 2,7 1,3 2,0 92,7

comigo por causa de minha doenca hepatica.

Minha doenca faz com que eu me sinta deslocado em ptblico. - - - 2,0 98,0

Sinto-me prejudicado e incompleto em virtude de minha 7,3 14,0 - 2,7 76,0

doenca hepatica.

No dominio Estigma da doenga hepética,
observou-se reduc¢ao da ocorréncia da maioria dos
aspectos avaliados entre o periodo antes e depois
do transplante, com maior destaque para nunca
sentir vergonha da aparéncia (59,3% vs 96,7) e nun-

ca evitar se expor em virtude da doenca hepatica
(55,3% vs 92,7%).

As médias dos dominios que envolvem os aspec-
tos psicossociais da qualidade de vida avaliados antes
e depois do transplante sdo apresentados na tabela 5.

Tabela 5 - Analise dos dominios de qualidade de vida da escala LDQOL" antes e depois do transplante
de figado. Fortaleza, CE, Brasil, 2013. (n=150)

LDQOL Pré-transplante Pés-transplante
Dominios Média + Desvio padrao P
Interacgdo social 69,0 £18,9 83,8+11,0 <0,0001
Preocupacdo com a doenca 55,5+ 28,8 87,9+15,5 <0,0001
Isolamento 90,1 +18,7 959+12,5 <0,0001
Estigma da doenca hepatica 58,6 + 33,0 93,7+11,4 <0,0001

*LDQOL= Liver Disease Quality of Life

A andlise da comparagdo dos dominios de
qualidade de vida dos pacientes no periodo pré e
pos-transplante demonstrou melhoria significativa
(p<0,05) nos niveis alcangados em todos os dominios
avaliados pelo instrumento LDQOL.

Com base nos dados antes do transplante,
os dominios que apresentaram menores escores
na escala utilizada foram: preocupacao (55,5) e es-
tigma da doenca hepatica (58,6), indicando maior
comprometimento para a qualidade de vida desses
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individuos. A dimensao com melhor avaliagdo pe-
los participantes do estudo no pré-transplante foi
isolamento (90,1).

A andlise as diferencas entre as médias de
respostas do periodo pré e pés-transplante, mostrou
que houve maior elevacao, estatisticamente signifi-
cativa, no pés-transplante para os dominios: preo-
cupacao (55,5 vs 87,9) e estigma da doenca hepatica
(58,6 vs 93,7), com variacao de escores maior do que
30 pontos. Além disso, outras dimensodes atingiram
média acima de 90 ap6s o transplante, incluindo
isolamento, indicando alta satisfacdo da QV.

DISCUSSAO

Qualidade da interagao social e do Isolamento

No dominio Qualidade da interacado social,
0s pacientes apresentaram maiores escores médios
de QV no periodo poés-transplante (83,8) do que no
periodo em que aguardavam a cirurgia (69,0).

Os resultados obtidos no pré-transplante
foram diferentes dos encontrados em estudo de
validagdo da versao hispanica do LDQOL, aplicado
com 200 pacientes aguardando transplante de figa-
do, no qual foi encontrada média de escore de 84,2.*

Ao comparar esses dados com estudos envol-
vendo a aplicacdo do instrumento genérico SF-36,
o dominio funcionamento social atingiu melhores
escores apos a cirurgia, com média de 61,62 no pré-
transplante e 76,69 no pos-transplante.®

Destaca-se ainda que a maioria dos pacientes
deste estudo foram classificados em altos niveis de
gravidade da doenca hepatica pelo critério MELD
e CTP, e os grupos com estdgios mais avancados na
escala CTP tiveram impacto negativo na interacao
social antes do transplante, conforme demonstrado
em estudo brasileiro que analisou a influéncia da
gravidade da doenca hepética na qualidade de vida
dos pacientes.’

Os resultados encontrados neste estudo
chamam a atengdo para as alteragdes de ordem
psicoldgica e comportamental surgidas na fase da
doenga, como a irritabilidade e o isolamento, que
dificultam a relagdo com familiares e amigos, afe-
tando a dindmica familiar e social, o que pode trazer
repercussdes apos o transplante.

Durante a aplicagdo do LDQOL, alguns pa-
cientes relataram as dificuldades no relacionamento
familiar em virtude do periodo de sofrimento que
passaram, no qual vivenciaram uma rotina de limi-
tagoes fisicas, crises de encefalopatia, consultas pe-

ridicas e internamentos, que demandava a presenca
constante de um familiar préoximo, muitas vezes, o
companheiro, que além de sentir-se sobrecarregado
com demandas de cuidado, vivenciava a angtstia da
espera e o sofrimento junto ao ente querido.

Por outro lado, no dominio Isolamento, a
maioria dos pacientes apresentou altos escores de
qualidade de vida desde o periodo pré-transplante,
com variagdo do escore de 90,1 para 95,9 no pos-
transplante.

Esses resultados foram divergentes dos encon-
trados em estudo com 221 pacientes com indicagdo
para transplante hepético, que encontrou valores
menores, com média de 75,84.1°

O envolvimento na vida familiar e social pos-
sibilita melhoria na dimensao social da qualidade
de vida, destacando o importante papel da familia
na sua recuperagao e no enfrentamento da condigao
vivenciada."

Pesquisa qualitativa realizada no Iran com
portadores de cirrose hepatica em estado critico
mostrou que os pacientes apresentaram baixa qua-
lidade de vida e que nao sentiram que receberam
suporte da familia, afirmando que desejavam criar
um melhor relacionamento com os familiares como
forma de reduzir as preocupacdes e melhorar o
enfrentamento da doenga.?

Um estudo realizado em Toscana, regido
localizada na Itdlia, com 225 receptores de trans-
plante hepatico, observou que somente 5,3% dos
participantes revelaram isolamento social e 0,4%
falta de suporte psicolégico. A pesquisa revelou
ainda que somente 4,8% dos pacientes afirmaram
ter insuficiente suporte familiar, enquanto que
24% relataram nao ter tido nenhuma dificuldade
pessoal, social ou familiar. Apesar disso, o estudo
constatou que 39,5% apresentaram depressao apos
o transplante, o que pode agravar ou contribuir para
o isolamento social.”®

Apesar de varios autores relatarem a impor-
tancia do envolvimento familiar na qualidade de
vida dos pacientes com doenca hepdtica, em pes-
quisa realizada na Franga com oito pacientes trans-
plantados hepaticos, alguns pacientes relataram
que a familia os trata como qualquer outra pessoa
saudavel apds o transplante, no entanto, acreditam
que os familiares ndo sdo capazes de entender todo o
processo vivenciado pelo doente, pois ndo possuem
a mesma experiéncia e, por isso, muitos pacientes
nao desejam compartilhar com os familiares os
assuntos ou atividades relacionadas ao transplante
hepatico, o que pode influenciar negativamente na
qualidade de vida do paciente.™
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Destaca-se ainda que a presenca da comor-
bidade hipertensao resultou em decréscimo dos
escores de QV depois do transplante nos dominios
Isolamento e Preocupacao. Autores relataram que a
prevaléncia de hipertensdo, diabetes e hiperlipide-
mia aumenta continuamente depois do transplante,
podendo interferir na sobrevida e qualidade de vida
dos individuos.”

Preocupag¢des com a doenca

No dominio Preocupagdes com a doencga ob-
servou-se indices, significativamente, mais baixos
no periodo pré-transplante, com obtencao de altos
niveis de qualidade de vida ap6s o transplante, com
média de escore de 55,5 e 87,9, respectivamente.

A avaliacdo deste dominio envolve a aborda-
gem de sentimentos negativos apresentados pelos
pacientes, como desencorajamento, frustracao e
depreciacdo, que podem estar relacionados as alte-
ragOes psicoldgicas importantes no pré-transplante
e impacto sobre sua qualidade de vida.

Muitos sao os motivos de preocupacdes que
acompanham a rotina de um paciente que necessita
do transplante, desde a descoberta de uma doenca
crbnica e incuravel, debilidade fisica, mudancas na
estrutura familiar, tempo de espera por um doador
compativel, incerteza do resultado da cirurgia e
medo do porvir.’* Para muitos, ainda soma-se a
necessidade de ir em busca de um centro transplan-
tador longe do seu lar.

Durante o tempo de espera, os pacientes en-
frentam diversas mudancas no seu modo de vida,
envolvendo limitacGes da vida social e atividades
de lazer, incapacidade de realizar atividades diarias
ou profissionais, restrigdes alimentares, dificuldades
financeiras e ansiedade relacionada a cirurgia, que
podem comprometer sua saide mental e desen-
cadear alteragdes psiquicas, sendo fundamental o
apoio psicoldgico e psiquiatrico nas unidades de
transplante.

Os resultados desta pesquisa foram similares a
estudo com aplicagdo da escala LDQOL, que avaliou
a qualidade de vida com pacientes que aguardavam
o transplante de figado e encontrou valores médios
de 56,1 neste dominio.*

Estudo com 70 pacientes em lista de espera
identificou sintomas psicopatolégicos depressivos
relevantes em 47% dos pacientes, com maior fre-
quéncia para “sentir-se triste” (94%), seguido por
“ndo sentir interesse em coisas” (91%), “sentimento
de ser inttil ou ndo valer nada” (82%), “sentir-se
sozinho” (73%) e “sentimento de desespero em

relacdo ao futuro” (30%). As alteragdes emocionais
relatadas foram associadas significativamente as
caracteristicas desses pacientes, incluindo auséncia
de parceiro e abuso de alcool. Dentre os pacientes
com perfil depressivo, 80% tinham uma percepcao
de disfuncao familiar e 79% considerava o apoio
familiar/social ndo funcional, demonstrando a re-
levancia da participacdo da familia no tratamento."”

Em estudo desenvolvido em Los Angeles, na
Califérnia, com 196 receptores de figado obtiveram
médias proporcionais menores (4,84), na aplicagdo
do instrumento Post-Liver Transplant Quality of Life
(pLTQ), que utiliza uma escala variando de 1 a 7
escores."®

Em pesquisa realizada em Taiwan com pacien-
tes submetidos ao transplante de figado, os autores
identificaram que sintomas depressivos expressivos
(p=0,005) foram experimentados apds a cirurgia,
estando relacionados as preocupagdes com o trans-
plante e afetando negativamente as atividades sociais
relacionadas ao emprego e ao lazer que, por sua vez,
contribuem para o bem-estar psicosocial e melhora
na qualidade de vida dos transplantados. Dentre
os pacientes, 20,8% apresentaram depressao, sendo
13,2% leve, 6,6 % moderada e 1,0% depressao severa."”

Por outro lado, em estudo com uso do instru-
mento especifico Chronic Liver Disease Questionnaire
(CLDQ), o grupo pés-transplante demostrou melho-
ra significativa nos escores em todos os dominios
avaliados, envolvendo os aspectos fisicos (fadiga,
atividade, sintomas abdominais, sintomas sistémi-
cos), fungao emocional e preocupacao.®

Apesar disso, é relevante considerar que
pacientes transplantados podem sofrer ansiedade
devido a preocupacao com os efeitos colaterais do
tratamento imunossupressor, dificuldades de adap-
tacdo a condigbes pos-transplante e preocupagao
com o risco de morte mesmo depois da cirurgia,
devido ao medo de rejeigao do 6rgao.™

A rejeicdo é uma importante causa de preo-
cupacao para os pacientes e um desafio a ser
enfrentado pela equipe que assiste aos pacientes
transplantados. Pesquisadores da Suécia cruzaram
os resultados de um instrumento sobre a ameaca
percebida do risco de rejeicdo do enxerto com um
questiondrio de coping e SF-36 entre 229 receptores
de rim, figado, coracao e pulmao, encontrando cor-
relacdo com valores mais baixos de QV no dominio
satde mental e relacdo com dimensdes negativas
de coping: fatalismo, rentincia, protesto, isolamento
social e intrusao.”

Nesse sentido, a avaliacdo psicoldgica deve
perpassar todo o periodo perioperatério, buscan-
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do identificar precocemente possiveis alteracoes e
oferecer tratamento interdisciplinar adequado as
demandas surgidas em cada fase.

Estigma da doenca hepatica

O dominio Estigma da doenca hepética so-
freu grande variacao, o qual apresentou média
considerada muito baixa, com 58,6 no periodo pré-
transplante, subindo para 93,7 no pos-transplante.

Com a evolucdo da gravidade da doenga
hepética, as manifestacOes clinicas trazem diversas
mudangas fisicas que alteram a imagem corporal
dos doentes, que podem implicar na percepgao de si
mesmo e no relacionamento com os outros. Dentre
os sinais mais comuns, pode-se incluir a ictericia,
ressecamento da pele, aumento do volume abdomi-
nal em decorréncia da ascite, perda de massa mus-
cular, edema e surgimento de aranhas vasculares.
Nos homens, também pode ocorrer a ginecomastia,
0 que causa constrangimento por estar associado a
caracteristicas de feminilidade.

Essas manifestacOes fisicas, associadas as li-
mitagOes sociais sdo extremamente estigmatizantes
para os pacientes, que tendem a se sentir diferentes,
discriminados e excluidos. Nas conversas com os
participantes do estudo, alguns relataram o afas-
tamento de amigos e parentes, apos a descoberta e
agravamento da doenga, o que causou magoa e rup-
tura de lacos afetivos. Outros relataram que sentiam
os olhares estranhos das outras pessoas, o que 0s
faziam evitar sair de casa e limitar o convivio social.

Valores similares no pés-transplante foram ob-
tidos em dois estudos que avaliaram a qualidade de
vida com mesma escala, um realizado em Portugal,
no qual os pacientes atingiram média de 90,5, ap6s
seis meses de cirurgia, e em outra pesquisa recente
realizada na Espanha, que obteve média de 90,6.>¢

Associadas as alteracdes fisicas, o imagina-
rio social acerca da cirrose hepatica na sociedade
também reforca o estigma trazido pela doenga.
Em pesquisa qualitativa sobre as representacoes
sociais de pessoas com cirrose hepatica alcodlica,
estes expressaram autoconceito negativo, angustia
e insatisfagdo relacionadas as mudangas na sua ima-
gem em decorréncia do quadro clinico da doenga,
além de sentimentos de rejeicao e baixa autoestima,
associados ainda a questdo da conduta moral ina-
dequada pelo uso do alcool.”!

O estigma da doenca hepética é, muitas vezes,
devido a concepcao errada de que todos os pacientes
com cirrose tem um histérico de abuso de alcool.
Pesquisa realizada nos Estados Unidos, com 149

pacientes diagnosticados com cirrose alcodlica viral,
esteatose hepética, dentre outras, indicou que 89%
dos participantes perceberam algum tipo de estig-
ma relacionado a doenga hepética, principalmente,
relacionado ao uso de alcool (82%) e culpabilidade
por contrair a doenga (72%), apesar de 12,1% nao
ter sido diagnosticado com cirrose alcodlica e 52,5%
afirmarem que o diagndstico ndo estava relacionado
ao comportamento.?

O mesmo estudo constatou que os pacientes
que se sentiam mais estigmatizados foram os que
tiveram menor suporte social (p<0,001), sofriam
mais depressao (p<0,001), pior qualidade de vida
(p<0,001) e menor procura por cuidados médicos
(p=0,001), tendo 22% dos participantes afirmado que
nao procuram o servico por medo de serem julgados
devido ao estigma relacionado a doenca hepética.”

Muitas pessoas associam a cirrose do figado
ao uso exagerado de bebidas alcoélicas, colocando
o paciente na condicao de principal causador das
consequéncias da doenca, e sendo considerado me-
nos merecedor de um tratamento complexo como
o transplante. Esse fato foi reforcado por um grupo
focal formado por 13 pacientes com doenca hepatica
cronica, nos Estados Unidos, os quais relataram que
as pessoas geralmente presumem que pacientes com
doenga hepatica sdo responsaveis pela condigao por
estar associada ao abuso de alcool e/ ou drogas, sen-
tindo-se estigmatizados e envergonhados, portanto,
evitando compartilhar com outros o diagnéstico
para proteger-se contra a discriminacao por parte
da populagao.”

Por outro lado, existe também o preconceito
relativo aos portadores das hepatites, ocasionado
pela falta de conhecimento da populacao e medo da
transmissibilidade, o que também contribuiu para
o afastamento das pessoas ligadas aos doentes. “O
temor as doencas é um fato histérico, assim como
o medo de se infectar por algo é condicao inerente
ao desconhecimento e a geracdo de estigmas, que
compromete as relacdes sociais, a dindmica familiar
e a percepgdo de si mesmo” .2

A doenca hepética ndao é somente uma doenca
do figado e uma das causas da cirrose, mas também
patologia psicoldgica, familiar e social. O estigma
do individuo infectado interfere negativamente na
autoestima e qualidade de vida, afetando o curso
da doenca e sucesso do tratamento.?

O estigma social das doengas hepaticas reflete
em diferentes areas da vida do individuo, interfe-
rindo fortemente na autoimagem e relacionamento
social. Todavia, com o sucesso do transplante e recu-
peragdo cirtrgica, os estigmas fisicos da doenca he-
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pética desaparecem e a pessoa volta a ter uma vida
normal. Pesquisa observou uma melhoria acentuada
da autoimagem e autoestima de pacientes ap6s um
ano de transplante de figado, representando uma
melhoria significativa dos niveis de qualidade de
vida neste dominio."

A realizacao da coleta de dados envolvendo
o pré e pos-transplante no delineamento transver-
sal foi considerada uma limitacdo do estudo. No
entanto, a média do tempo de transplante foi baixa
(trés anos) e a vivéncia no cuidado aos pacientes em
processo de transplante e durante a aplicacao dos
instrumentos demonstrou o quao a experiéncia da
doenga e do transplante foram marcantes na vida
dos pacientes e passiveis de serem reportadas no
periodo avaliado. Destaca-se ainda como limitacao
a escassez de estudos envolvendo aplicagdo do ins-
trumento LDQOL para aprofundar a comparacdo e
discussdo das varidveis estudadas.

CONCLUSAO

O estudo permitiu avaliar a dimensao psicosso-
cial da qualidade de vida de pacientes antes e depois
do transplante hepatico, confirmando a hipétese
do seu impacto positivo nos aspectos psicossociais
da qualidade de vida dos receptores, sendo mais
perceptivo nos dominios preocupacao e estigma da
doenga hepatica, que foram considerados bastante
comprometidos no periodo pré-transplante.

Os receptores conseguiram vislumbrar diver-
sos beneficios do transplante de figado, favorecendo
melhor envolvimento familiar e social, os aspectos
emocionais e supressao do estigma, representando
um tratamento efetivo para pessoas com doencgas
hepéticas avancadas.

A identificacdo de fatores que interferem na
qualidade de vida amplia o conhecimento acerca das
dimensoes afetadas no periodo pré-transplante que
exigem maior atengdo dos profissionais envolvidos
no cuidado, contribuindo para o planejamento de
uma assisténcia mais direcionada as necessidades
e prevencgdo de situacdes que podem interferir nos
resultados do transplante.

Aponta-se ainda para a possibilidade de futu-
ras pesquisas de natureza qualitativa para aprofun-
dar o estudo dos fatores que interferem na dimensao
psicossocial de receptores de transplante de figado.
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