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Os significados de ter o coracao transplantado: a

experiéncia dos pacientes

Experiencing heart transplantation: the patients’ perspective

Noedir Antonio Groppo STOLF?, Maria Lucia Aratjo SADALA?

RBCCV 44205-834

Resumo

Introdugdo: O transplante cardiaco representa, para
pacientes com faléncia cardiaca, a possibilidade de
sobrevivéncia e melhorias na qualidade de vida. Para tanto,
faz-se necessaria a conscientizagéo e a participacao do paciente
no trabalho de acompanhamento da equipe de salde, pos-
transplante. O objetivo do estudo foi compreender a
experiéncia do transplante cardiaco, partindo da descrigdo
dos pacientes.

Método: Foram entrevistados 26 pacientes, 20 homens e
seis mulheres, entre 13 e 71 anos. As convergéncias dos
depoimentos levaram as verdades gerais, que descrevem a
experiéncia vivida.

Resultados: Os participantes revivem as fases do
transplante. Comparam sintomas da faléncia cardiaca com
0S progressos que conseguiram apos transplante. Alguns se
sentem saudaveis. Outros relatam persisténcia da rejeicao e
complicagdes; e surgimento de outras afec¢des. Porém, todos
comemoram a melhoria na qualidade de vida. Cada um traz
sua visdo particular sobre o vivido, sobre familiares e
profissionais que compartilham a experiéncia. Expressam-
se sobre suas expectativas de realizagdo, no trabalho e na
familia.

Conclus6es: A contribuicéo deste estudo descritivo reside
em desvelar novas perspectivas para a compreensdo das
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necessidades deste paciente, capacitando os profissionais que
0s acompanham a responder mais efetivamente as suas
necessidades individuais.

Descritores: Transplante de coracdo. Qualidade de vida.
Adaptacao psicologica.

Abstract

Objective: For patients with heart failure, heart
transplantation represents the possibility of survival and
improvement in their quality of life. Thus, the awareness
and participation of patients in the follow-up work by the
healthcare team after transplantation are important. This
study aimed at understanding the experience of heart
transplantation based on the description of patients.

Methods: Twenty male and six females patients, whose
ages ranged from 13 to 71 years old, were interviewed. The
similarities of their accounts illustrated shared feelings which
described their experiences.

Results: The patients re-experienced the transplantation
phases and compared heart failure symptoms with the
improvement achieved after transplantation. Some felt
healthy whereas others reported the persistence of rejection
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and complications as well as the onset of other pathologies.
However, all of them noted the improvement in their quality
of life. Each one brought his own views concerning the
experience itself, their relatives and the professionals who
participated in their experience. They expressed their
expectations regarding work and family achievements.
Conclusion: The contribution from this descriptive study

INTRODUGCAO

O freqliente éxito nos transplantes cardiacos,
representado pelo aumento de sobrevida e qualidade de
vida dos transplantados [1-3], aponta este tipo de terapéutica
como primeira opgao de tratamento para a faléncia cardiaca
refrataria, que, no Brasil, assume proporcdes epidémicas
[4]. O sucesso do procedimento significa ndo apenas garantir
a sobrevida dos pacientes em fase final da cardiopatia, mas
permitir-lhe alcangar bons niveis de capacidade fisica e
qualidade de vida [5-7]. Pesquisas brasileiras sugerem a
necessidade de acompanhamento profissional consistente
pos-transplante, apoiando e educando o receptor para o
autocuidado [8,9].

Estudos sobre a qualidade de vida pos-transplante tém
enfocado a qualidade de vida dos pacientes antes e apos 0
transplante cardiaco (TC), mostrando melhora dos sintomas
e excelente performance fisica, embora mostrem piora da
condicdo financeira e emocional, em alguns periodos [5-
7,10-12]. Entre estes estudos predomina a abordagem
quantitativa, poucos utilizam abordagem qualitativa. Como
exemplo de estudo qualitativo, Kaba et al. [13] entrevistaram
42 receptores de coragdo, investigando as reacGes e 0s
comportamentos de adaptacdo as mudancas apds o TC,
utilizando uma abordagem descritiva e interpretativa; e Kaba
[14] entrevistou 11 receptores de coragdo americanos,
procurando descrever os problemas enfrentados em relagdo
a medicacdes e conflitos psicoldgicos e sociais. Ndo foram
encontrados estudos fenomenoldgicos explorando a
experiéncia subjetiva de receptores cardiacos; nesta
abordagem ha o relevante estudo de Wise [15] sobre
receptores de transplante hepatico: foram entrevistadas nove
criangas entre 7 e 15 anos, com mais de 1 ano de transplante,
revelando a percep¢do destas criancgas sobre a experiéncia
vivida e trazendo importantes resultados para subsidiar a
sua assisténcia. Consideramos que pesquisas qualitativas
sobre percepcéo do paciente, a respeito do que Ihe acontece
no processo de transplante, poderdo oferecer subsidios
importantes para que se conhegam as suas necessidades, a
partir da sua visdo prdpria. Neste sentido, o objetivo deste
estudo foi investigar a experiéncia do TC vivenciada por
pacientes transplantados, buscando compreender os
significados que eles atribuem a mesma.

lies in unveiling new perspectives of understanding such
patients’ needs, thus helping professionals who assist them
to respond more effectively to their individuals necessities.

Descriptors: Heart transplantation. Quality of life.
Adaptation, psychological.

METODO

O estudo foi conduzido na abordagem fenomenoldgica.
O proposito da fenomenologia é o estudo das experiéncias
humanas, a partir da percepcéo das pessoas que a vivenciam.
Partindo das descri¢fes dos receptores de coragdo sobre
como viveram o TC, os pesquisadores buscaram analisar e
compreender os significados que eles atribuem a sua
experiéncia, de modo a desvelar os significados
convergentes e variagGes empiricas subjacentes desta
experiéncia [16].

Foram entrevistadas 26 pessoas submetidas a
transplante cardiaco (Tabela 1), no periodo de marco de
2003 a marco de 2004, agendadas ap6s consultas de rotina.
Devido a inexisténcia de pesquisas enfocando a experiéncia
subjetiva dos receptores de coracdo, neste estudo
selecionamos participantes com as mais diversas
caracteristicas (sexo, idade, tempo de TC, procedéncia,
ocupacdo), buscando as perspectivas mais diversas dos
participantes, para alcancar maior abrangéncia na
compreensdo do fendmeno. N&o ha, nos objetivos dos
pesquisadores, pretensdo de analisar estas varidveis, que
sdo objetos de estudo de pesquisas quantitativas.

Os participantes foram entrevistados individualmente,
colocando-se uma Unica questdo: “Como se mostra para
vocé a experiéncia de ter o coragdo transplantado?”,
conforme exemplificado na Figura 1. As descri¢Ges destes
pacientes sobre a experiéncia vivida foram analisadas
mediante os procedimentos fenomenoldgicos, seguindo o0s
passos propostos por Sadala & Adorno [16]:

1. Anélise individual dos depoimentos (Analise
Ideografica), seguindo as etapas: a leitura atenta do
depoimento, procurando apreendé-lo como um todo; a
sele¢do das partes do depoimento que respondem a questao
do estudo, chamadas unidades de significado; a analise e
compreensdo destas unidades de significado,
transformando-as na linguagem dos pesquisadores e no
enfoque do fendmeno investigado; a interpretacdo do
depoimento como um todo, na compreensdo dos
pesquisadores (Tabela 2).

2. Busca das convergéncias de todos os depoimentos
(Analise Nomotética): As convergéncias, tematizadas e
analisadas na perspectiva dos pesquisadores, permitiram
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alcancar as verdades gerais sobre o fendmeno estudado, na
perspectiva dos participantes do estudo.
O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em

Tabela 1. Descricdo dos participantes do estudo, S&o Paulo, 2004.

Pesquisa da Instituicdo onde se desenvolveu. Os
participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido.

Participantes Idade Sexo Procedéncia Ocupacgao Anodo TC
1 43 Masc. Séo Paulo Comerciante 1994
P2 41 Masc. Cotia Aposentado 1996
P3 60 Masc. Diadema Gargom 1990
P4 49 Masc. S&o Bernardo Projetista 1992
P5 55 Masc. Séao Paulo Aposentado 1998
P6 42 Fem. Tabo#o da Serra Dona de casa 1994
P7 44 Fem. Séo Paulo Dona de casa 2000
P8 35 Masc. Séo Paulo Motorista 2001
P9 38 Fem. Séo Paulo Comerciante 1999
P10 44 Masc. Guarulhos Aposentado 2003
P11 55 Masc. Séo Paulo Comerciante 1999
P12 32 Masc. Sédo Paulo Aposentado 1999
P13 65 Masc. Séo Paulo Ferramenteiro 1990
P14 57 Masc Séo Paulo Aposentado 1990
P15 57 Masc. Séo Paulo Empresario 2000
P16 71 Masc. Séo Paulo Aposentado 1998
P17 32 Fem. Séo Bernardo Estudante 2002
P18 69 Masc. Sédo Paulo Aposentado 2001
P19 50 Masc. Limeira Aposentado 1992
P20 48 Masc. Séo Paulo Aposentado 1998
P21 17 Fem. Piracicaba Estudante 1994
P22 17 Fem. Bebedouro Estudante 1994
P23 13 Masc. Mogi das Cruzes Estudante 2000
P24 17 Masc. Séo Paulo Estudante 2002
P26 37 Masc. Ibaté Comercidrio 2000

TC - Transplante do coragao.

"Olhe, eu antes do transplante eu realmente sofri muito. Fiquei uns 4 anos com
problema respiratorio, sabe. Sofri mesmo. 4 anos terriveis. Falta de ar, ia dormir, ndo
conseguia dormir... foi terrivel viu? Os 4 anos sofri muito. Depois que eu fiz o
transplante minha vida mudou completamente. Respiro normal, me sinto bem, e faco
tudo normal. Tudo o que eu fago no dia a dia eu fagco normal, uma pessoa comum. N&o
tem nada de novidade. E eu estou muito bem. (Pausa). ... ja vai pra 4 anos eu me sinto
bem, bem mesmo. O que eu posso dizer é isso ai. (Pausa).Minha vida ndo mudou
nada... S6... mudou, mudou pra melhor, é claro, estava sofrendo muito. Agora...agora
ndo, agora eu estou bem, ja pra 4 anos, vivo como uma pessoa normal, faco de tudo
e como de tudo (reforca o tom da voz), apesar que tem muita coisa que ndo posso
comer mas eu como. Muita coisa que eu ndo posso comer mas eu como. E gracas a
Deus tudo bem.

(Como ele parou perguntei novamente o que significaram para ele esses
acontecimentos).

Mudou, mudou pra melhor, é claro, tudo mudou. Agora eu t6 bem, fago tudo normal,
tudo normal, minha vida é normal. Ndo mudou nada, s6 pra melhor. Porque antes eu
ndo podia fazer nada. Nao podia caminhar, ndo podia dormir, ndo podia fazer nada ...
4 anos que sofri muito. Depois do transplante gragas a Deus sou hoje uma pessoa
normal. N&o sinto mais cansaco... mais nada... A maior parte das pessoas transplantadas
é por problema de doenca de Chagas, mas o meu néo, tinha um problema no coragéo,
0 aquecimento do nervo esquerdo do coragdo, ai quando eu fui internado o médico

falou que ndo havia mais outra solugdo, a ndo ser transplante. Af gracas a Deus
consegui um coragéo e hoje estou bem. Eu me sinto bem. Minha vida esta 6tima.
(Risos). Melhor impossivel. Eu sé posso agradecer o que aconteceu comigo porque
na época jamais, jamais eu pensaria em viver com o 6rgdo de uma outra pessoa, né. Eu
nem acreditava nisso, sé acredito porque aconteceu comigo, eu estou vivendo com
0 6rgdo de outra pessoa. Mas... independente disso... (abaixa 0 tom de voz) tudo bem.
(Havia parado de falar e desliguei o gravador. Adiante ele voltou a falar do transplante
espontaneamente e pedi licenga para gravar novamente).

Eu, na época que eu fiz o transplante, eu estava com 51 anos. E eu recebi o coragéo
de um jovem de 18 anos. Quer dizer, claro... fiquei novo.(Risos). Olhe, geralmente
toda a pessoa que faz uma cirurgia dessas tem uma pequena rejei¢do sempre tem, né.
Mas no meu caso ndo tive rejeicdo nenhuma! Coisa fantastica! nunca vi um negécio
desses. A pessoa... tiraram o coracdo do rapaz e colocou no meu e nédo deu defeito
nenhum... nenhum, nenhum... olha! Coisa impressionante, nem acredito. Todo mundo
goza assim... puxa! Agora vocé, um senhor de 51 anos estd com 18 anos! (Riso0s)...
hoje eu t6 com 22, né? na verdade, quando chegar a viver mais 50 anos... eu ja passei
de cento e tantos anos!(Risos). E outra, geralmente dizem que as pessoas que sdo
transplantadas nunca ta bem de vida, mas eu t6 muito bem de vida, muito bem...sé
tenho vantagens... me sinto bem demais. Quer dizer, eu fago de tudo, entdo eu ndo
posso me queixar da vida, né (Risos). Pois é, como eu falei pra senhora, eu ... ndo
tenho novidade nenhuma, € isso ai.

Fig. 1 - A descri¢do. Depoimento do participante 11, respondendo a questdo: "Como se mostra para vocé a experiéncia de ter o coragdo

transplantado?"
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Tabela 2. Analise ideogréafica: analise individual do depoimento do paciente 11.

Unidades de significado
(linguagem do participante)

Primeiras
elucidacoes

Linguagem do
pesquisador

Unidades de significado
(enfoque no fendmeno)

1 Olhe, eu antes do transplante eu realmente sofri muito. Fiquei
uns 4 anos com problema respiratdrio, sabe. Sofri mesmo. 4 anos
terriveis. Falta de ar, ia dormir, ndo conseguia dormir... foi
terrivel viu?

2 Depois que eu fiz o transplante minha vida mudou
completamente. Respiro normal, me sinto bem, e faco tudo normal.
Tudo o que eu fago no dia a dia eu fago normal, uma pessoa comum.
E eu estou muito bem.

3. ...mudou pra melhor, é claro, estava sofrendo muito. Agora.
ndo, agora eu estou bem, ja pra 4 anos, vivo como uma pessoa
normal, faco de tudo e como de tudo.

4. ...apesar que tem muita coisa que ndo posso comer mas eu como.
Muita coisa que eu ndo posso comer mas eu como. E gragas a
Deus tudo bem.

5. ...antes eu ndo podia fazer nada. N&o podia caminhar, ndo podia
dormir, ndo podia fazer nada ..

6. 4 anos que sofri muito. Depois do transplante gracas a Deus
sou hoje uma pessoa normal. N&o sinto mais cansago... mais nada...
7. A maior parte das pessoas transplantadas é por problema de
doenca de Chagas, mas 0 meu néo, tinha um problema no coragéo,
0 aquecimento do nervo esquerdo do coragdo, ai quando eu fui
internado o médico falou que ndo havia mais outra solugdo, a ndo
ser transplante.

8 Al gragas a Deus consegui um coragdo e hoje estou bem. Eu me
sinto bem. Minha vida esta 6tima. (Risos). Melhor impossivel.
9 Eu s6 posso agradecer o que aconteceu comigo porgue na época
jamais, jamais eu pensariaem viver com o 6rgdo de uma outra pessoa.
Eu nem acreditava nisso, s acredito porque aconteceu comigo, eu
estou vivendo com o érgéo de outra pessoa.

10. Eu, na época que eu fiz o transplante, eu estava com 51 anos.
E eu recebi o coracdo de um jovem de 18 anos. Quer dizer, claro...
fiquei novo.

11 Olhe, geralmente toda a pessoa que faz uma cirurgia dessas
tem uma pequena rejeicdo sempre tem, né. Mas no meu caso néo
tive rejeicdo nenhuma! Coisa fantastica! nunca vi um negécio
desses.

12 A pessoa... tiraram o coragao do rapaz e colocou no meu e ndo
deu defeito nenhum... ! Coisa impressionante, nem acredito. Todo
mundo goza assim... puxa! Agora vocé, um senhor de 51 anos
estd com 18 anos!... hoje eu to com 22, né? na verdade, quando
chegar a viver mais 50 anos... eu ja passei de cento e tantos
anos!(Risos).

13 ... geralmente dizem que as pessoas que séo transplantadas
nunca ta bem de vida, mas eu t6 muito bem de vida....s6 tenho
vantagens... me sinto bem demais.

14 Quer dizer, eu faco de tudo, entéo eu ndo posso me queixar da
vida, né (Risos).

Problemas respiratorios:
insuficiéncia cardiaca
grave provoca dispnéia
mesmo em repouso,
impossibilitando a
atividade fisica.

pessoa comum: no
contexto pessoa saudavel
Pessoa normal: dentro
dos padrdes regulares;
dentro da normalidade e
da sanidade... (Borba,
2002)

Os pacientes pds-TC sdo
orientados para uma dieta
hipossédica e
hipolipidica.

Problema de aquecimento
do nervo E do coragéo: o
paciente confunde
sintomas relativos a
transmissdo do impulso
eletrocardiaco com causa
da doenca.

Conseguir um coragéo: o
paciente refere-se ao
processo de inscrigdo e
espera na fila de
transplante.

Rejeicéo: a rejeicdo ainda
€ amaior causa de morte
p6s-TC: 20% no pés-
operatério imediato e
25% no pés mediato.
(Bacal et al. 2000)

O paciente compara sua
idade cronolégica com a
do doador.

De bem comavida: em
harmonia com a vida, em
paz.(Borba, 2002)

Fazer de tudo: no
contexto, capacidade para
atividades cotidianas.

1.Durante 4 anos o
paciente sofreu com
dispnéia devido a
insuficiéncia cardiaca.
2.Apo6s o transplante, a
respiragdo normalizou-
se, assim como suas
atividades cotidianas.
3.Vive como pessoa
saudavel a partir do TC.

4.N&o segue
rigorosamente a dieta
prescrita, mas esta bem.
5. Antes do TC sentia-se
incapacitado.

6. Hoje é uma pessoa
saudavel.

7. O paciente confunde os
sintomas que sentia
(consequiéncia da doenca)
comcausado TC.

8.Esta bem gragas a ter
conseguido um doador.
9. Sente-se agradecido.
Né&o imaginava ser
possivel viver com 6rgdo
de outro.

10. Recebendo o coragdo
de um jovem de 18 anos,
sente-se rejuvenescido.
11. Considera-se
privilegiado por ndo ter
tido nenhum episédio de
rejeicéo, freqiiente pos
TC.

12. Sente-se satisfacédo
pelo sucesso total do
transplante.

13. Sente-se felize
privilegiado por sentir-
se bem.

14. Recuperou a
capacidade de exercer
atividades cotidianas.

11.1 A insuficiéncia cardiaca
avancada provoca intenso
sofrimento e incapacidade fisica.

11.2 O TC promove a restauragéo
do bem-estar e da capacidade
fisica do receptor.

11.3 O receptor de coragéo sente
que readquiriu a satde.

11.4 A adesdo ao tratamento pds
TC nem sempre é completa.

(esta unidade de significado
coincide com a 11.3)

11.5 O receptor mostra-se
equivocadamente informado sobre
a causa da doenga cardiaca que
levou ao TC.

11.6 O receptor sente-se
agradecido pela chance de
continuar vivo.

11.7 E dificil acreditar que se
pode viver com um coracéo que
néo é o seu.

11.8 Ha fantasias a respeito da
influéncia do doador sobre
possiveis transformacdes
ocorridas com o receptor.

11.9 O sucesso do TC faz o
receptor sentir-se vitorioso e
especial..

(Esta unidade de significado
coincide com a 11.8)

(Esta unidade de significado
coincide com a 11.9)

11.10 O TC bem sucedido permite
ao receptor retomar via normal.

TC - Transplante do coracéo

RESULTADOS

As convergéncias dos depoimentos foram agrupadas

em trés categorias abertas, que descrevem o fendmeno “a
experiéncia de ter o transplante cardiaco”: o transplante
cardiaco, relacionamentos interpessoais e a reflexéo sobre
a experiéncia de ter o coracgéo transplantado (Tabela 3).

O Transplante cardiaco

Deparando-se com o inevitavel

Todos participantes encontravam-se no estagio final da
insuficiéncia cardiaca quando lhes foi proposto o
transplante como solucdo. Para alguns significou o fim da
incerteza e uma esperanca; para outros, sentimentos de
inseguranca e medo. Todos conscientes de que ndo seria
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Tabela 3. Categorias que emergiram das entrevistas com 26 receptores de coracdo respondendo a questéo:
"Como se mostra para vocé a experiéncia de ter o coracdo transplantado?"

A reflexdo sobre a experiéncia

O processodo TC

Relacionamentos Interpessoais

de ter o coragdo transplantado

Porqueo TC O doador
Sintomas da cardiopatia Os profissionais
A necessidade do TC A familia
Decisao de transplantar Os companheiros
Aesperado TC Acreligido
Acirurgia

A vida p6s-TC

Avaliando o significado do TC
Avaliando as transformacdes
O trabalho
A consciéncia sobre si mesmo

TC - Transplante do coracéo

uma escolha, mas a Unica possibilidade de viver: “O médico
falou: ‘Vocé tem filhos? Quer criar seus filhos? E a tltima
chance que vocé tem, o transplante.” Pensei bem e
concordei.” (P 7)

Aceitando-se o transplante, hd uma longa espera,
doadores ndo compativeis, intercorréncias que obrigam a
sair da fila. Conta uma receptora: “Em janeiro, tive de sair
dafila porque eu tive uns probleminhas. Em fevereiro, voltei
a fila. Quando vocé comeca esse processo de entrar e sair
da fila assim... € muita coisa, parece que a doenca vai... €
como se vocé, poxa! Vocé tem a chance de fazer o
transplante, mas ao mesmo tempo, seré que vai dar tempo?
Seré& que ndo vai dar tempo? A fila é muito grande, a espera
é grande, tudo isso deixa a gente apreensiva.” (P 9)

Para muitos, a histéria do transplante é a hist6ria de uma
vitdria: bons resultados que se seguiram a periodos dificeis,
alcancando-se plena recuperagdo e voltando a normalidade.
Outros descrevem periodo pés-cirtrgico complicado, com
periodos de rejeicdo, infeccdo, reinternacdes e novas
cirurgias: “Fui pra casa, dois meses depois me senti mal.
Fizeram exames e constataram que eu necessitava de uma
cirurgia do pulmao, tinha um abscesso. Foi tirado um terco
do pulméo. Melhorei, estava pra ter alta outra vez e tive
infeccdo hospitalar. Fiquei mais quase 50 dias, ao todo
oito meses. Depois comecei a me sentir muito bem.” (P 16)

Apbs o transplante, a vida se transforma. Passa-se a
respirar, comer, beber agua, movimentar-se, trabalhar. Porém,
héa as restricdes, dificeis de manter: “Quando da vontade
de comer um prato... um exemplo, feijoada, vou l4, pego um
pouco, como um pouquinho. N&ao é que aquilo vai me fazer
mal. N&o acho que aquilo vai me fazer mal. Logico, faria
mal se toda semana entrar numa feijoada.” (P 1)

Convive-se com outros problemas de salide, com rejei¢éo
e adaptacdo as medicacGes:

“Depois de quatro anos tive que fazer uma ponte safena
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e mamaria. Acho que a medicacéo, colesterol, triglicérides
alto, entdo eu tive que fazer uma ponte safena e mamaria.
Em 99, uma angioplastia. Eu acho... como se diz, eu té
fazendo hora extra (risos).” (P 1)

“Essa rejeicdo, somada a reacdo de toxicidade pela
ciclosporina, provocou lesdo renal e passei a fazer
hemodialise, durante um ano. Ai ja comecei a ficar bom, me
inscrevi na lista de espera para transplante renal.” (P 20)

Apesar das complicacdes e das limitacdes, a vida pode
sernormal:

“Hoje fago tudo. Trabalho normal na minha casa, busco
menino no colégio, vou deitar meia-noite, meia-noite e
meia. Meu marido trabalha até tarde, chega tarde em
casa...” (P7)

“Depois ndo senti mais nada. A gente também sente...
doenca normal, uma gripe, uma febre, estresse, mas isso €
normal pra todo mundo, ndo é ?” (P 13)

Relacionamentos interpessoais

Relacionamentos sdo desenvolvidos com as pessoas que
compartilnam a experiéncia do TC. O doador é lembrado como
figura central: ““A partir do momento que vocé tem doador,
que vocé topa fazer o transplante, vocé comeca a enxergar
uma luz 14 no fundo. A sua vida comeca a mudar.” (P 11)
Alguns participantes expressam o desejo de agradecer a familia
doadora. Além da gratiddo, ha os sentimentos ambiguos:

“Antes de operar a gente fica assim ... meio sentimento
de culpa, ndo sei. Teve um dia que eu perguntei ao dr Y:
"Fico pensando que, pra gente sobreviver, tem uma pessoa
que morrer. E uma coisa meio estranha que a gente sente’.
Ele falou: ’N&o, vocé ndo tem que pensar nisso. Vocé tem
que pensar que eu posso atravessar a rua aqui, hoje, e
morrer. Eu sou doador. Entdo, se morrer, 0 que eu puder
doar pra uma pessoa, eu vou doar. Entdo, acidentes sempre
acontecem. Vocé ndo pode pensar desta maneira. Vocé
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tem que ser um pouco egoista. Pensar em vocé, porque
vocé depende disso pra sobreviver’. Entdo deu uma
acalmadala.” (P 2)

Médicos e enfermeiras fazem parte desta experiéncia.
Além da dependéncia, hé por eles sentimentos de gratiddo
e de afetividade:

“Acho que estou devendo um agradecimento para 0s
médicos, pra toda a equipe que cuidou de mim, eles foram
muito bons. O dr. Z., que fez a cirurgia, os médicos que me
acompanharam até hoje. Sinto que sou bem tratado aqui,
sabe? Isso pra mim é muito importante. Aqui é como se fosse
uma extensao da minha casa.” (P 5)

“Em relacgdo ao tratamento e ao hospital, os médicos, é
tudo maravilhoso, as enfermeiras... Nem todas mées atendem
a gente como as enfermeiras desse hospital, que as maes
abandonam a gente, e elas acolhem a gente tdo bem.” (P
12)

Os familiares sdo co-protagonistas da historia. O cdnjuge
estd presente, incentiva, ajuda a compreender o que
acontece. Os filhos representam o estimulo para lutar.

Encontram-se pessoas estranhas, na mesma situag&o.
Recebe-se 0 apoio delas e retribui-se o apoio recebido:

“Quando eu estava no leito, o dr. Y pediu para alguns
pacientes falarem comigo pelo fato de eu estar super tranqilo,
ter ocorrido tudo bem. Pessoas que estdo esperando o
transplante estdo com medo...estdo assim apavorados.
Conversei com elas, procurando transmitir serenidade, calma,
tranquilidade e...para ndo estar tenso, nervoso. Quando se
tem um problema, ficar nervoso é pior.” (P 15)

Desenvolve-se a consciéncia sobre a necessidade de
educar as pessoas em relagdo ao TC: receptores relatam
participacdo em campanhas para estimular a doacdo de
6rgdos. Um deles apresenta sua visao critica:

“Era bom as pessoas despertarem a consciéncia, com
essas campanhas de doacéo de 6rgéos. Eu dei depoimento
no Incor. Engracado que no nosso pais precisa um famoso
aparecer na televisdo, ser transplantado, que é pro povo
ficar sabendo que é um neg6cio tdo necessario 0
transplante de érgédos. Parece que é coisa do momento,
depois aquieta tudo de novo.”(P 26)

Quando ndo héa perspectivas, recorre-se a fé. Deus,
para alguns, seria o responsavel por todos
acontecimentos:

“Deus permitiu que eu continuasse vivendo, me
colocou na médo do dr X, para fazer o transplante. Eu
estava desenganado. Minha familia, a igreja que
freqliento, tudo entrou em orac¢des s6 com essa
finalidade. N&o tinha nenhum doador... e apareceu 0
doador. O doador ja veio, parece que foi uma
encomenda, porque ele veio com 0 mesmo peso que eu,
mesma altura, mesma caixa toracica...o peso, sangue...o
dele eraigual o meu.” (P 14)

A reflexd@o sobre a experiéncia de ter o coracado
transplantado

Os participantes, ao analisarem o que significou a
experiéncia do TC para a sua existéncia, expressam-se a
respeito da troca de coracdo, das transformacdes que
sofreram como pessoas e da consciéncia sobre si mesmos e
sobre a realidade atual.

O transplante de coracdo significou, para todos, nova
chance de vida - um renascer. Um participante descreve:
“Quando acorda daquela cirurgia, é como se vocé
percebesse que esta nascendo de novo. E como se estivesse
livre de todos aqueles problemas, vocé vai comecar a
engatinhar tudo de novo. Foi assim que eu me senti.” (P 9)

Recupera-se a autonomia e transforma-se 0 modo de
perceber-se:

“Eu me sentia mal de ndo poder fazer o que queria
fazer. Hoje me sinto muito bem, fazendo o que queria e ndo
podia. Gracas a Deus. Cuidar dos meus filhos... Antes eu
nao ia a reunido de pais e filhos....” (P 7)

Recupera-se a perspectiva para o futuro e a continuidade
davida:

“O bom foi que eu voltei a estudar, que antes eu néo
podia, eu ndo agiientava ficar na sala de aula. Agora,
nao, eu vou, volto normal. O ano que perdi eu consegui
recuperar na 62 série, eu fiza 62 e a 72 junto.” (P 21)

Redescobre-se o significado auténtico da vida:

“Vocé, nossal Passa a viver novamente. Vocé entendeu?
Vocé ndo vegeta mais, vocé vive. Cada momento, cada dia
que vocé acorda, vocé agradece a Deus por estar vivo. E
cada noite que deita pra dormir, vocé agradece a Deus
por mais umdia.” (P 1)

A maioria dos receptores considera que recuperou a
salide, agora sdo pessoas normais:

“Hoje eu dirijo, eu trabalho, eu faco tudo, eu ando
sozinho, eu como de tudo, eu me sinto muito bem. Faz quase
5 anos e estou assim como eu estivesse antes de ter
cardiopatia, 100% de salde.” (P 16)

“E depois disso ndo deu mais rejeicdo. Minha vida, eu
nao sei... foi melhorando cada vez mais, agora tenho muita
saude, sou uma pessoa normal.” (P 22)

A possibilidade de voltar ao trabalho significa retomar o
seu lugar: “Muita gente na época falou: ’Vocé pode
aposentar porque vocé transplantou’. Mas eu ndo quis,
continuei trabalhando. Trabalho até hoje.” (P 4) Alguns
deparam-se com a discriminacdo: “A pessoa com salde ja é
dificil arrumar trabalho. Doente ... quero dizer,
transplantado é mais complicado.” (P 12)

Alguns receptores falam sobre a troca de coracéo:

“Em relagéo ao coracgdo, pra mim é como se ndo tivesse
feito o transplante. Eu digo isso pelo seguinte: ndo sinto
nada, pra mim é o meu que ta aqui, ta entendendo?” (P 1)

“Tiraram o coracgdo do rapaz e colocou no meu. N&o
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deu defeito nenhum... nenhum. Coisa impressionante! nem
acredito. Todo mundo goza assim:’Puxal! Agora vocé, um
senhor de 51 anos esta com 18 anos!” (Ri) Hoje eu td com
22, né? Quando chegar a viver mais 50 anos, ja passei de
cento e tantos anos! “ (P 11)

Um receptor, ap6s 4 anos, ainda se ressente da perda do
seu 6rgdo: “Sempre vai ter aquilo na cabeca da gente, que
eu vivo hoje em dia... ndo vivo mais com meu coracgéo, no
caso. Nunca mais seré a mesma coisa.” (P 8)

Recém-transplantado, um paciente fala de seus conflitos
e ansiedades:

“Eu pensava, mas esse coracdo, e agora eu vou pra téo
longe, € uma especialidade téo individual hoje em dia, poucos
locais de assisténcia. E eu vou pro interior, 4000 km. Ficava
pensando: 'E agora?’ Tava bem feliz, alegre, um
contentamento que também nao tem palavras. Enfim, foi muito
bom. E esses pensamentos tém repetido assim mais... mais
espacados. Esses pensamentos se repetiam com muita
constancia. Hoje eu ja penso nisso mais vagamente, raramente.
Ja estou conformado que fui de fato um privilegiado. Hoje ja
penso nisso muito mais raramente.” (P 25)

Outros relatam como lidam com a ansiedade, procurando
supera-la:

“Eu acho que a pessoa quando ta naquela, a pessoa
tem mais € que esquecer que vai fazer um transplante, sabe...
Vai, 14, faz o transplante, que ela nem vai perceber que foi
feito o transplante nela.” (P 1)

“Depois da cirurgia, que eu voltei ao normal, senti o
coracdo bater assim. Falei pro médico: *Tem um negécio
esquisito assim’, porque antes eu ndo sentia. Entdo o
coracdo tava forte, batendo. Ele falou: ’N&o, deixa pra la.’
Ai que fui acostumando, novamente. Sabendo que as coisas
‘tavam’ voltando ao normal.” (P 3)

“Como falei, levo a vida, eu ndo faco muita questdo de
lembrar. Acho que as coisas ruins da vida a gente tem que
esquecer. Embora foi duro, principalmente naquele pos-
operatorio, que a gente chega até a balancar algumas vezes,
por que passei um sufoco danado mesmo, sabe?” (P 26)

Uma adolescente, transplantada aos oito anos, valoriza
0 que considerava perdido:

“Estou vivendo a infancia que eu perdi, nove anos
perdidos. Cresci, desenvolvi. Eu ndo tinha altura, tinha
1,20 m. Ent&o, pra mim, foi um passo pra eu poder viver. O
mais importante foi isso.” (P 21)

DISCUSSAO

Os achados do estudo mostram-se consistentes com
pesquisas anteriores: a respeito da efetividade do
transplante na superacdo dos sintomas da doenca cardiaca
em estagio final [2,3,9,11]; e a respeito da rejeicdo e episodios
de infecgdo, que ainda constituem a maior causa de
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morbidade e mortalidade nos periodos imediato e mediato
pés-operagdo [17]. Resultados de levantamentos de
pacientes operados no Brasil mostram sobrevida de 5 anos
para 50% de pacientes transplantados, 10% abaixo de indices
americanos correspondentes [18,19].

Em relacdo a qualidade de vida dos receptores, n0ssos
dados assemelham-se aos encontrados na literatura
nacional e internacional: ocorrem melhoras em relacéo aos
sintomas fisicos e recupera-se o bem-estar geral, embora
condicionado a fatores psicossociais e econdmicos
[2,3,5,8,9]; retomam-se as atividades normais e a
possibilidade de planejar o futuro, que antes era
inacessivel. Porém, héa insatisfacdo quanto a vida social e
a situacdo financeira; e oscilacdes na condi¢do emocional,
em alguns periodos [5,9,12,20,21]. Kuhn et al. [20]
consideraram que o “distress” esta presente em todos 0s
estagios do processo de transplante cardiaco. Dobbels et
al. [22] analisaram a persisténcia de sintomas depressivos
e dificuldades dos pacientes em superar dificuldades, cinco
a dez anos p6s-TC. Uma das preocupacBes expressa por
varios participantes do presente estudo refere-se as
dificuldades em voltar ao trabalho, que sdo mencionadas
em estudos de Paris & White-Williams [5] e Kaba [14] como
um dos graves problemas sociais enfrentados pelos
receptores de coragao.

A dificuldade de aceitar a troca do drgdo, expressa por
alguns participantes, é comentada por Kaba et al. [13] e
Inspector et al. [22], ao analisarem o conflito do receptor
diante da perda do préprio coracdo, com toda a simbologia
que este 6rgdo carrega; e a aceitacdo do coracao do doador,
que apenas lhe foi destinado em virtude da sua morte.
Inspector et al. [22] e Triffaux et al. [23] concluiram que
pessoas submetidas ao TC apresentam pensamento méagico
e fantasias a respeito 6rgdo, devido ao significado simbélico
do coracéo e ao estresse que perdura por todo 0 processo
p6s-TC. Segundo Triffaux et al. [23], as transformacdes
ocorridas neste processo, como um todo, levariam o receptor
a perceber a precariedade da existéncia humana,
simultaneamente fazendo brotar a satisfacdo por nova
chance de viver, valorizando-se especialmente 0s
relacionamentos afetivos. Kaba et al. [13] identificaram os
modos de “coping” de pacientes para lidar com o estresse
p6s-TC: desde otimismo exagerado a negacdo da gravidade
do ocorrido; e algumas formas positivas para adequar-se a
realidade, recorrendo a apoio externo.

Os dados do presente estudo sdo similares aos achados
das pesquisas mencionadas: 0s participantes revelam-se
satisfeitos e valorizam os resultados do TC, mesmo aqueles
que ainda apresentam rejeicdo e outras complicacdes. A este
respeito, Dew & Switzer [24] analisaram que esta satisfacdo,
a despeito de dificuldades enfrentadas, deva-se a concepcéo
de que receberam um presente valioso: uma extensdo da
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vida, que estavam perdendo. Contrariamente a esta
percepcao dos participantes do presente estudo, Evangelista
et al. [12] equipararam as melhorias da qualidade de vida
alcancadas apds o TC aquelas obtidas ap6s outros
procedimentos (implante de marca-passo, ou a estabilizagao,
por medicamentos, dos sintomas da faléncia cardiaca),
concluindo que a qualidade de vida pés-TC seria inferior a
das pessoas saudaveis.

Como é préprio da natureza qualitativa e compreensiva
da abordagem fenomenolégica, os dados deste estudo
desvelam os significados existenciais da experiéncia de
“viver o TC” ndo mostrados por estudos quantitativos
mencionados neste artigo:

¢ Habitando o universo da doenga cardiaca em fase final,
0s participantes se viram na contingéncia de terem sido
lancados a fatalidade do TC. A Unica saida para seu
sofrimento fisico extremo e para a angustia da morte iminente.
Esta realidade vivida que, para muitos, esta distante no
tempo, ainda esta viva e presente em todos 0s depoimentos.
Como que ainda influindo no seu modo de viver a realidade
presente;

o Ap0s a troca de coracdo, persistem os sentimentos de
sofrimento e inseguranca, gerando constante ansiedade:
apos a cirurgia complexa, a terapia imunossupressora e seus
efeitos nocivos; a necessidade de seguir rigorosamente a
dieta e as mudangas no estilo de vida, a dependéncia, para
sempre, em relacdo ao hospital e a equipe de salde. A luta
jamais cessara;

e Tendo consciéncia desta dependéncia extrema e dos
riscos ainda existentes; enfrentando as mudancas, talvez
novas intervencdes, talvez novos transplantes; mesmo assim
predominam os sentimentos de alegria, todos festejam estar
vivos. E aprendem a identificar o essencial na existéncia.

Estes resultados revelam como é complexa e contraditéria
a trajetdria percorrida. Muitas vezes mostra-se ambigua:
esperar pelo transplante significa sofrimento e incerteza,
mas é um privilégio encontrar um doador, embora sentindo
culpa pela sua morte; ter o coracdo transplantado significa
viver e recuperar a autonomia fisica, mas também significaa
dependéncia de um tratamento que se prolongara para
sempre, e ainda mais sofrimento, e ainda mais luta pela vida.
O futuro é incerto. Porém, ha o futuro.

A ambiglidade desta realidade mostra-se claramente
quando os receptores falam a respeito de terem salde e
levarem vida normal como as “pessoas normais”. Mesmo
aqueles que continuam com graves complicacdes pos-
transplante: dois entre eles correm o risco de um
transplante renal devido a estas complicagdes. Corbin
[25] analisa que, na visdo das pessoas em geral, ter salde
significa a auséncia de sensacfes estranhas, dor ou
desconforto; ao superar os sintomas da doenca, o corpo,
que se tornara “ndo familiar” na doenca, volta a ser

familiar. Assim, as pessoas sentem-se curadas ao
readquiriram o controle sobre a sua vida e sobre o seu
corpo, voltando as atividades usuais, mesmo quando
continuam submetidas a tratamentos para doencas
crénicas. Estas concepcdes sobre a salde nos remetem
ao significado existencial do corpo, no sentido que
Merleau Ponty [16] descreve: eu sou 0 meu corpo, ele é o
meu ancoradouro no mundo. E através dele que vivo,
atuo, fago minhas trocas com o0 mundo ao redor. Neste
sentido, é possivel entender que os participantes, ao
falarem que readquiriram a salide e a normalidade da vida
com atroca do coracdo, falam de como voltaram a agir, a
interagir, a aparecer, a viver como o faziam
costumeiramente, antes da doenca cardiaca. Estudo de
Wise [15], sobre criangas e adolescentes pos-transplante
hepéatico, mostra que a principal preocupacdo destes
jovens é ser igual aos seus colegas: eles batalham para
se sentirem e serem vistos como “normais”; o que seria
inalcancavel antes do transplante. Os depoimentos dos
quatro adolescentes, participantes do presente estudo,
mostram a mesma percep¢do de ser “saudavel” e
“normal’, que Ihes foi possibilitado pelo TC.

Os resultados encontrados sugerem que, em todas as
fases do TC, o papel dos profissionais junto ao receptor é
crucial, tanto como apoio para a superacdo das suas
ansiedades e insegurangas, como para as a¢des educativas a
respeito das intervencdes e orientagcdes durante todo o
processo. O sentimento de otimismo, que predomina entre 0s
participantes, provavelmente favorecera a adesdo a estas
orientac@es. Ou talvez signifique uma barreira a esta adesdo,
se 0 receptor ndo tiver consciéncia sobre suas reais condi¢Ges
e limitacdes. Neste sentido, a expressdo do receptor sobre a
sua experiéncia subjetiva surge como um dado essencial, que
deveré ser a base para o seu plano de cuidado.

Outro resultado essencial diz respeito aos familiares dos
receptores. Percebidos pelos participantes como 0 motivo
para continuar a luta e como parceiros em todo o0 processo,
sua importancia como apoio dos pacientes tem sido
reconhecida pelos profissionais de saude [5,8]. Porém, nem
sempre eles sdo incluidos no processo educativo destinado
aos receptores e nem sempre sdo contemplados com
intervencdes de apoio, no que se refere a ansiedade e ao
sofrimento que enfrentam ao acompanhar o seu familiar. Um
participante do estudo solicita, textualmente, que este apoio,
tdo efetivo para ele, se estendesse aos seus familiares.

Neste sentido, um importante desafio que se coloca
para os profissionais, que atuam junto ao receptor, sera
ajudar individuos submetidos ao TC e suas familias a
adaptarem-se a nova situacdo, a se conscientizarem da
sua real condicdo e possibilidades, a responsabilizarem-se
pelo autocuidado: exercendo, com todo o apoio da equipe,
ao maximo, a sua autonomia.
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CONSIDERACOESFFINAIS

Este estudo ndo se propds a generalizacBes, mas a
descrever o fendmeno estudado, na visdo dos participantes,
contextualizado no espaco e tempo onde se desenvolveu. Os
achados fizeram emergir novas questfes a serem
investigadas: a adesao ao tratamento pds-TC; relacionamento
com doador e familia do doador; a familia do receptor e seu
papel no processo de TC; o trabalho e a adaptacdo as
transformac6es ap6s o TC; a atuacdo de enfermeiros e
médicos, e outros profissionais da equipe, no apoio aos
receptores.

Consideramos que este estudo qualitativo mostra a
possibilidade de aproximacao ao universo particular de cada
paciente, permitindo individualizar a apreensdo das suas
dificuldades e necessidades. Melhor compreensdo da forma
como 0s receptores vivem este processo, nas suas
possibilidades e limitacbes, é essencial para o
desenvolvimento de intervengdes assegurando que todos
alcancem plenamente os beneficios, no contexto do
transplante cardiaco e sua evolucdo continua.
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COMENTARIO

“Quando o senhor opta pelo método fenomenolégico,
como desvelamento e intersubjetividade, penso que o

conceito do mesmo poderia tornar-se mais abrangente,
provavelmente usando a concepgdo de Heidegger, para
torna-lo mais claro. Sabemos que esse fildsofo, que aprendeu
com Husserl, vé& na fenomenologia uma forma de desvelar o
que estava oculto, sem que este se mostre concretamente.
“O que se manifesta, manifesta aquilo que nao se manifesta”
(Heidegger) revela exatamente a sintese entre a esséncia
(que se mantém oculta) e a existéncia (que se manifesta
concretamente, como expressao do fenémeno).

Por ndo se tratar de um método investigatério de natureza
cientifica, pelo menos no que se refere ao conceito de
objetividade em pesquisas, torna-se necessario o
entendimento daquilo que é o desvelar da esséncia, sem
que a mesma se torne diretamente acessivel ao nosso
sensorio mas, nem por isso, menos verdadeira: como no
caso da febre (fenbmeno, que se manifesta) denunciando a
infeccdo (esséncia, que se mantém oculta).
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