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Repercussoes no cotidiano dos
pacientes pds-transplante cardiaco

Repercussions on the daily living of post-heart transplantation patients
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Descritores Resumo

Trqnsplante de cora@éo; AtividaQes Objetivo: Conhecer as repercussdes no cotidiano de pacientes submetidos a transplante cardiaco.
cotidianas; Adulto; Qualidade de vida Métodos: Trata-se de estudo descritivo, qualitativo, conduzido em um centro de transplantes do nordeste
REors brasileiro. Nove pacientes submetidos ao transplante cardiaco participaram do estudo, tendo sido utilizada

para coleta dos dados a técnica de grupo focal, facilitada em quatro reunides. Os recortes de suas falas
resultaram em duas categorias tematicas: ser transplantado cardiaco - o antes e o depois; e sentimentos e
percepcOes sobre o transplante cardiaco.

Resultados: A pessoa submetida ao transplante identificou as modificagbes positivas obtidas apds o
procedimento, porém ressentiu-se com as inumeras proibigdes, com interferéncia direta em seu cotidiano; as

Heart transplantation; Activities of daily
living; Adult; Quality of life

Submetido limitagdes decorrentes do transplante ganharam destaque e ndo permitiram que 0s pacientes se sentissem
15 de Junho de 2015 realmente curados.
Aceito Concluséo: Os participantes reconheceram o transplante cardiaco como uma solugdo para seus sintomas
23 de Outubro de 2015 clinicos, contudo, com significativa perda de autonomia, obrigando-0s a um intenso esforgo adaptativo.

Abstract
Objective: To learn the repercussions on the daily living of patients that underwent heart transplantation.
Methods: A descriptive and qualitative study was conducted in a transplantation center in the Brazilian
Northeast region. Nine patients who underwent heart transplantation participated in the study. Data were
collected using the focus group technique, facilitated in four meetings. The excerpts of their statements
resulted in two thematic categories: being a heart transplantation patient — before and after; and feelings and
perceptions on heart transplantation.
Results: The people submitted to transplantation identified positive changes achieved after the surgery, but
suffered with the countless prohibitions that directly interfered on their daily living; the limitations resulting
from transplantation were highlighted and hindered patients from feeling effectively healed.
Conclusion: Participants recognized heart transportation as a solution for their clinical symptoms, but with a
Autor correspondente significant loss of autonomy that compel them to intensive adaptation efforts.
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Introducao

A insuficiéncia cardiaca é a maior causa de interna-
¢ao hospitalar por doenga cardiovascular, sendo as
etiologias a ela associadas responsdveis por cerca de
6% dos dbitos registrados no pais.""? Na tentati-
va de diminuir tal situagao, o transplante cardfaco
constitui-se uma alternativa cirargica utilizada no
tratamento da insuficiéncia cardfaca nio responsi-
va ao tratamento clinico e/ou ambulatorial, sen-
do responsdvel pela melhoria da expectativa e da
qualidade de vida dos pacientes que apresentam
tal agravo.?

No entanto, é possivel observar que as taxas de
sobrevida apés o transplante cardiaco diminuem
a medida que aumentam os anos de realizacio do
procedimento, sendo essas taxas influenciadas pelo
acompanhamento do paciente apds a cirurgia. As-
sim, o ambulatério de transplante cardiaco tem
importante papel na manutengao do bem-estar do
transplantado, favorecendo maior tempo de sobre-
vida com melhor qualidade de vida, que estd relacio-
nada com a auséncia dos sintomas da insuficiéncia
cardiaca, volta as Atividades Bdsicas e Instrumentais
de Vida Didria e possivel retorno para as atividades
laborais.®

Entretanto, é necessdria uma série de adapta-
coes, e o paciente precisa seguir diversas orientagoes
para a manutengio do seu bem-estar e prevengio
de complicagdes, em especial nos meses iniciais do
p6s-transplante. Modificagoes no cotidiano sio exi-
gidas e trazem consigo o esvaziamento das escolhas
pessoais, determinadas por um conjunto de orien-
tagoes e regras caracterizadas pela padronizagao e
impessoalidade, sendo de fundamental importancia
a atuagao de uma equipe multidisciplinar, propor-
cionando ao paciente maior ajuda na adaptacio a
nova vida.*?

A rotina didria da pessoa submetida a um trans-
plante diferencia-se de outras nio submetidas ao
procedimento. Isso se dd devido aos cuidados ex-
cessivos que se deve ter em relagio a prevengao de
infecgdes, alimentacio sauddvel e adequada, manu-
tengao do peso e administragao continuada da me-
dicagao rigorosamente no hordrio prescrito. Desse
modo, ¢ de fundamental importincia a participa-
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¢ao da equipe nas medidas de promocio da satde,®
pois todos esses cuidados sao necessdrios e tém um
grande impacto social na vida do paciente submeti-
do ao transplante. No entanto, poucos estudos, es-
pecialmente no 4mbito nacional, versam sobre esse
fend6meno, traduzindo a necessidade de construcao
de pesquisas nessa temdtica.®®

Nas pesquisas existentes sobre transplante car-
diaco, é consenso que a vida, propriamente dita,
di sentido ao cotidiano, contudo, emergem situa-
¢oes complexas e novas preocupagdes resultantes
da condi¢do de ser transplantado cardiaco. Em tal
contexto, para operacionalizar as aspiragoes dos pa-
cientes, a existéncia de suportes social, profissional
e, principalmente, espiritual configuram-se como
imprescindiveis na manuten¢ao do autocuidado
que repercute de forma positiva no seu cotidiano,
melhorando a qualidade de vida mesmo naqueles
com mais de 5 anos de transplante.®”

Apreender o cotidiano do paciente que se sub-
meteu ao transplante implica em entender como se
d4 a relacio dessas pessoas com as orientagoes ofe-
recidas pela equipe e com o transplante cardiaco em
si. Nesse sentido, foi objetivo do estudo conhecer as
repercussoes do transplante cardiaco no cotidiano
da pessoa submetida ao procedimento.

Métodos

Tratou-se de um estudo descritivo, com aborda-
gem qualitativa, desenvolvido em um hospital do
Ceard especializado em doengas cardiopulmona-
res, tendo como loco a unidade de transplante e
insuficiéncia cardiaca. Esta unidade apresentava
uma equipe multidisciplinar, cujo agendamento
das consultas seguia o protocolo do servico, a sa-
ber: semanalmente, até 1 més de transplante apds
a alta hospitalar; quinzenalmente, até o terceiro
més pos-transplante, passando o agendamento a
ocorrer mensalmente até que se complete 1 ano
do procedimento quando entao as visitas do pa-
ciente ao hospital passam a ser trimestrais. Com
o objetivo de assegurar a qualidade das consultas,
estabelece-se um limite de 12 pacientes por dia,
independente do tempo de transplante.



Com base nesse protocolo, os participantes do
estudo foram selecionados conforme os seguintes
critérios de inclusio: apresentar tempo de ocor-
réncia de transplante cardiaco de até 6 meses e
estar em seguimento ambulatorial regular. A de-
cisao pelo referido periodo pés-transplante cardia-
co justificou-se pelo representativo volume de in-
formacgoes impostas pela equipe multidisciplinar,
exigindo ajustes continuos por parte dos pacientes
transplantados em seu cotidiano. Apés este perio-
do, ocorre maior flexibilizacio das normas, com o
estabelecimento de um padrao de comportamen-
to mais independente e autdbnomo por parte do
paciente. Uma vez selecionados, foram excluidos
aqueles que nao estavam em condi¢oes clinicas sa-
tisfatdrias, por exemplo: internacio em unidade de
terapia intensiva, isolamento para uso de medica-
¢ao devido a rejeicao do enxerto e comprometi-
mento do nivel de consciéncia.

No ano de 2012, 29 pacientes foram submeti-
dos ao transplante cardiaco. Destes, 14 tinham rea-
lizado o procedimento hd no méximo 6 meses, con-
forme periodo da coleta de dados, e cinco pacientes
nao apresentavam condigdes clinicas para participar
da pesquisa por instabilidade clinica e necessidade
de cuidados especificos, como jd exposto. Dessa for-
ma, nove participantes foram identificados para o
estudo, sendo sete homens, com média de idade de
40,8 anos (¢ 8,8 anos). De modo a manter o ano-
nimato dos sujeitos, estes foram identificados por
letras, seguidas de um ndmero cardinal.

Em relacdo a coleta de dados, esta foi realizada
em janeiro de 2013, com a técnica de grupo focal.
101" A informalidade das discussoes e o tamanho
reduzido do grupo permitiu a obten¢ao de infor-
magdes em profundidade, uma vez que os partici-
pantes se sentiram a vontade para falar de suas ex-
periéncias. Apesar de ser uma técnica rdpida e de
baixo custo para a avaliagao e obtengio de dados,
seu cardter cientifico emerge a partir da sistemati-
zagao dos grupos, o que facilitou a andlise das falas
dos participantes.

O grupo focal em questdo foi organizado em
grupos de nove pacientes que participaram em to-
dos os quatro encontros promovidos, agendados
previamente; o grupo focal tinha inicio as 9h, com
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dura¢io média de 60 minutos. Contou-se com o
mediador, responsdvel pelo inicio, condugao e con-
clusao do grupo, e com o relator-observador, que
teve a atribuigao de registrar a fala dos participantes
e sua linguagem nao verbal, bem como analisar a
condugio do grupo focal.

Utilizou-se o seguinte roteiro de questdes nor-
teadoras para a discussao: (1) descreva a experiéncia
de ser pessoa transplantada cardfaca; (2) comente
sobre seu dia a dia como pessoa transplantada car-
diaca; (3) fale sobre as orientagoes oferecidas pela
equipe multidisciplinar. A primeira questdo foi uti-
lizada para conduzir o primeiro e o segundo encon-
tros, devido ao fato de ter havido a necessidade de
abrir espago para a discussao da vivéncia no perio-
do pré-transplante, bastante citada como elemento
comparador; jd a segunda e terceira desenvolveram-
se Nos terceiro e quarto encontros.

As questdes ofereceram a possibilidade de es-
timular a participagio dos pacientes selecionados,
além de nortear a formulagao de novos questiona-
mentos a partir das expressoes verbais. Com o pro-
p6sito de aprofundar a reflexdo em torno das reper-
cussoes do transplante cardiaco no cotidiano desses
pacientes, o mediador, por vezes, retomava algumas
das questoes propostas, que, acrescidas de novas
contribui¢des por parte dos envolvidos, enriquecia
a compreensao dos significados implicitos.

O contetdo das reunides foi gravado e, poste-
riormente, transcrito; a partir das transcrigdes, ini-
ciou-se o processo de organizacio dos discursos em
unidades de significados que, apds categorizagio,
originaram duas categorias distintas: ser transplan-
tado cardfaco - o antes e o depois; e sentimentos e
percepgoes sobre o transplante cardfaco.

Fundamentos da hermenéutica orientaram a
compreensao e a interpretagio das falas ao favorecer
a suspensdo de caracteristicas inerentes a vivéncia
individual, deixando vir 4 tona, tal como sugerido
por Dilthey, a experiéncia de vida. A hermenéuti-
ca, como recurso metodoldgico, orienta que o todo
pode ser apreendido quando decomposto em partes
que preservam entre si significados em comum. A
decomposicio dos discursos, com destaque aos sig-
nificados implicitos e sua posterior recomposi¢io a
partir de um todo elaborado, conduziu a compreen-
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sa0 de aspectos mais relevantes e norteadores para o
aprofundamento do objeto de estudo proposto.’*'?

Orientados por tais fundamentos os autores
extrairam recortes significativos das falas dos par-
ticipantes e, ao recompd-los, foram obtidas cinco
unidades de significados, sendo elas: vida antes do
transplante cardfaco, planos para o futuro, isola-
mento social, restricoes comportamentais, senti-
mentos e percepgdes relacionados a equipe e orien-
tagoes, originando, posteriormente, as seguintes
categorias temadticas: ser transplantado cardiaco - o
antes e o depois, e sentimentos e percepgoes sobre o
transplante cardfaco.

O desenvolvimento do estudo atendeu as nor-
mas nacionais e internacionais de ética em pesquisa
envolvendo seres humanos.

Resultados

Ser transplantado cardiaco: o antes e o
depois

A partir dos relatos dos sujeitos da pesquisa e das
experiéncias vivenciadas previamente a realiza¢io
do transplante, foi possivel perceber que, na maio-
ria dos casos, a indicagdo de transplante cardiaco
foi percebida pelos pacientes como uma possibili-
dade de restabelecer suas condi¢oes de satide. Este
fato pode ser constatado com a seguinte fala: “Mi-
nha situagio era critica, estava 70% morto ¢ 30%
vivo.” (N1)

Na incerteza se 0 6rgao esperado chegaria a tem-
po e com progressao dos sinais e sintomas incapa-
citantes, alguns pacientes encontraram na espiritua-
lidade a fora necessdria para administrar tal situa-
Gao. Isso aconteceu antes e apds o ato cirirgico, com
motivagoes diferentes para ambos os periodos, tal
como podemos ver a seguir: “Jesus sempre me dava
forcas para ficar sem meus filhos.”(E16)

Uma vez realizado o transplante cardiaco, novas
situagoes emergiram no cotidiano do paciente, ¢ a
espiritualidade permaneceu uma forma de motiva-
¢ao diante das transformagbes nos vdrios aspectos
de sua vida. Alguns pacientes tornam-se solitdrios
e exibem algum défice no que diz respeito a sua so-
cializa¢ao devido as exigéncias decorrentes do tra-
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tamento, reforcando a necessidade de adaptagio ao
ambiente social, seja por envolvimento em grupos
ou por aproximagao maior a questoes espirituais.

Essas adaptagoes também ocorreram no que
diz respeito ao seguimento da terapéutica. Dentre
as dificuldades na adesio aos cuidados necessédrios
no pés-transplante, os pacientes destacaram as li-
mitagoes resultantes da adaptagao diante da pratica
do autocuidado, pois envolvia a adesao de compor-
tamentos com os quais nao estavam habituados a
conviver. “E dificil porque a gente quer fazer as coisas
certas.”(02)

Superadas as dificuldades iniciais, os individuos
passaram a retomar ou a planejar as atividades de seu
cotidiano, inclusive o trabalho, o que foi um fator
positivo, jd que este é importante na constituigao da
vida do homem, agindo, muitas vezes, de modo a
elevar o nivel de bem-estar e, consequentemente, de
saude do individuo submetido ao transplante. Mui-
tas sao as falas que retratam a expectativa do pacien-
te em retomar as suas atividades laborais, tal como
uma alternativa para o resgate de sua identidade
como individuo saudével. E o que encontramos na
fala: “Tinha mesmo é que trabalhar.”(P8)

Sentimentos e percepc¢coes sobre o trans-
plante cardiaco

No periodo que antecedeu o procedimento, o trans-
plante foi visto como a cura de todos os males, po-
rém, posteriormente o paciente se viu em meio a
diversas limitacoes e dificuldades em seguir com os
cuidados necessérios, inclusive a sensagao de perda
de autonomia.

Os individuos submetidos ao transplante reco-
nheceram as diversas mudancas e assim se manifes-
taram: “Mudei completamente em termo psicoldgico
¢ fisicamente também.” (K3). Ele se vé em meio a
diversas limitacoes e dificuldades em seguir com os
cuidados necessdrios, inclusive com a sensacio de
perda de autonomia, conforme transcrito: A gente
ndo pode fazer nada, tudo que a gente quer néo po-
de.”(K7)

Além do exposto, enfrentam dificuldades na rea-
lizacao dos cuidados preconizados pela equipe, cuja
interferéncia objetiva das orienta¢oes dos profissio-
nais de satide foi observada em seus hdbitos sociais.



Muitas vezes foram colocadas de modo impositi-
vo, sem explicagdes plausiveis que possibilitassem
a compreensao e, consequentemente, a aceitagao.
Alguns pacientes comentam de modo veemente tal
fato: “E dificil se isolar em casa, tenho uma netinba,
ela ficava sé na porta.” (Q15); “Vai ser dificil essa par-
te, meus filhos sdo pequenos, faz praticamente 5 meses
que ndo vejo eles.” (M5)

Mesmo com todas as dificuldades, os receptores
de c')rgzio apresentaram-se felizes, gratos e vitoriosos
por terem sobrevivido apds o transplante cardiaco.
O sentimento de gratido e reconhecimento de uma
nova vida estd presente em vdrias falas dos pacientes
transplantados, nas quais é notdria a sensagao de vi-
toria: “Eu agradego por estar vivo.” (N8); “Pra mim é
uma vida nova.” (J1); “Nasci outra vez.” (R2)

Os relatos da pessoa submetida ao transplante
cardiaco demonstraram que, mesmo tendo de se
sujeitar a um tratamento rigoroso e continuo, a
fim de manter a qualidade de vida e a viabilidade
do novo érgao, predominou a satisfacdo de estar
viva e com uma maior esperanca de sobrevida. O
conforto de agora ser possivel viver sem os sinais
limitantes da insuficiéncia cardiaca, de ter para si
o direito de fazer planos futuros e de, principal-
mente, deixar transparecer em seu rosto a certe-
za de que lhes foi restituido o direito de ser feliz
foram os elementos dominantes nas falas dessas
pessoas.

Discussao

O cotidiano do paciente submetido ao transplante
cardiaco é caracterizado por situagoes antes nao vi-
vidas e que também envolve adaptacoes da familia
e da rede social onde ele estd inserido. Entenden-
do essa questao, percebemos que seria pertinente a
participagdo desses outros atores em pesquisas pos-
teriores para melhor compreender o fendmeno em
questdo, uma vez que este estudo se limitou as per-
cepgoes do paciente.

Diversas sao as manifestagdes fisicas e psicosso-
ciais encontradas no periodo que antecede e sucede
o transplante cardiaco e ¢é nesse contexto, repleto de
dualidade (vida/morte, satide/doenga), que é cons-
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truida a trajetdria das pessoas que aguardam ou que
sao submetidas ao transplante cardiaco.

A insuficiéncia cardiaca configura-se como uma
das principais causas de internagao no Brasil e no

1415 cujos sintomas determinam limitagoes

mundo,
significativas no cotidiano da pessoa que aguarda
pelo transplante. Essa percepgao da perda de vita-
lidade muitas vezes é associada com a menor au-
tonomia e o maior nivel de comprometimento no
autocuidado. Com a progressao da doenga, muitas
vezes a espera pelo 6rgao se dd nos limites da insti-
tuicao hospitalar, resultando no isolamento social e
no sentimento de impoténcia e vulnerabilidade.

Passada a fase de incertezas sobre o procedi-
mento, os pacientes transplantados reconhecem a
situagdo como complexa e relatam dificuldades na
adaptagdo ao meio social, pois passam muito tem-
po fora do convivio com seus pares, no inicio por
indicagio da equipe multiprofissional e, depois,
por medo. Apesar disso, outros estudos concordam
que os pacientes conseguem melhora significativa
em sua qualidade de vida resultantes da presenca
de seus cuidadores e dos apoios social, familiar e
espiritual.>?

Também verificou-se que existe certa dificulda-
de na adesao aos cuidados necessdrios no pds-trans-
plante, apesar de os pacientes reconhecerem a im-
portancia destes. Uma vez que a adesao ¢ definida
como o grau de coincidéncia entre o comportamen-
to de uma pessoa, em relagio a tomar a medica-
a0, seguir uma dieta e/ou mudar estilo de vida, e
as recomendagées de um profissional de satde,"?
percebeu-se que a prépria condicio de saude limi-
tada compromete a consecugio de metas de adesio
e requer modificacoes e adaptacoes durante todo o
processo de espera pelo transplante, bem como apéds
sua realiza¢io.

Conforme corrobora a pesquisa desenvolvida
por Sadala e Stolf,® os pacientes transplantados re-
latam certa dificuldade para o autocuidado. Segun-
do os autores, a prdtica requer a adesao de compor-
tamentos nio habituais, exigindo, dessa forma, uma
maior preparagio no que diz respeito ao periodo do
pré-transplante. Apesar das dificuldades e dos inten-
sos esforcos adaptativos, o estudo desenvolvido por
Aguiar et al.’ vai ao encontro dos nossos achados,
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pois também mostra que os transplantados entre-
vistados seguem rigorosamente o tratamento de que
necessitam para que possam obter uma boa quali-
dade de vida.

Complementando os resultados, Buendia et
al."” reiteram que o transplante cardiaco melhora
a capacidade funcional dos pacientes aderentes ao
tratamento. No entanto, estes s6 vao se perceber
sauddveis apds um certo tempo de tratamento, mo-
mento em que voltam a pensar em realizar as ativi-
dades de seu cotidiano de forma normal, inclusive
retomando o trabalho. Nesse contexto de retorno as
atividades didrias e laborais, percebe-se que muitos

sa0 os desafios. No estudo de Jalowiec et al.,'®

) ape-
nas 26% dos pacientes submetidos ao transplante
estavam trabalhando 1 ano apds a cirurgia, e muitas
eram as dificuldades vivenciadas neste periodo de
readaptagio.

No contexto dessas adaptagoes, sentimentos
diversos estao envolvidos. Como apresentado
no estudo, a felicidade, a gratidao e a vitéria fo-
ram vivenciadas, uma vez que houve superagao
da fase de espera, e um novo dia e uma nova
vida puderam ser vislumbrados. Estas sensa¢oes
sao0 comuns entre pacientes submetidos ao trans-
plante cardiaco de outros paises, cuja gratidao,
satisfacdo e resignacio se alternam. Os pacientes
expressaram gratidio quando sua satde melho-
rou consideravelmente, mas a rendncia quando
as complicagoes ou efeitos colaterais ocorreram
devido a falta de informa¢io ou apoio.’” Em
contrapartida, sentimentos negativos, como a
tristeza, também foram relatados em outro estu-
do,"® caracterizando essa trajetéria do “ser trans-
plantado cardfaco” como complexa e contradité-
ria, porém geradora de vida.

Conclusao

A pessoa submetida ao transplante cardfaco iden-
tifica as modificagbes positivas obtidas apds o pro-
cedimento, mas ressente-se com as intimeras proi-
bicoes, com interferéncia direta em seu cotidiano.
Observa-se ainda que as limitagdes decorrentes do
transplante ganham destaque e nio permitem que
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os pacientes se sintam realmente curados apesar de
reconhecerem o procedimento como uma solu¢io
para seus sintomas clinicos. Hd significativa perda
de autonomia, que obriga os pacientes a um in-
tenso esforgo adaptativo. No entanto, tais esforcos
culminam na adesdo as orientacoes da equipe e no
entendimento que a manutengio dos cuidados é
importante para a manutengao de suas vidas, o que
os deixa felizes e gratos. Destaque-se que a inclu-
sdo de pacientes com até seis meses de realizagao do
transplante apresentou-se como uma limitagio do
estudo. Em tal periodo de tempo a pessoa trans-
plantada cardiaca, temerosa do insucesso do proce-
dimento, esforca-se a0 mdximo na adesio as medi-
das de natureza farmacoldgica e nio farmacoldgica,
levando-nos a considerar se tal compromisso com as
orientagoes demandadas pela equipe seja persistente
e reflexo de uma maior consciéncia sobre adocio de
um novo estilo de vida.
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