INFORMACAO PARA CONSENTIMENTO DA ENTREVISTA

Chamo-me Madalena Matos, sou Enfermeira e pretendo fazer um estudo
que se integra no Mestrado em Comunicacdo em Saude da Universidade
Aberta de Lisboa. Com ele, pretendo compreender como os doentes
expressam e sentem a sua qualidade de vida, no decurso da doenca
hepatica e apds transplante. Estou a entrevistar pessoas e a pedir-lhes que
relatem as suas experiéncias face a doenca e posteriormente face ao
transplante, o que sera concretizado através do preenchimento de um

questionario.

A Administracdo deste Hospital e o Director da Unidade de Transplantacao
deram o seu acordo para esta investigacdo. Naturalmente, s sera integrado
neste estudo se assim o desejar e podera rever a sua decisdo em qualquer

altura.

A entrevista sera gravada em fita magnética. Pode ficar seguro que o seu
nome NUNCA seréa publicado, e s6 eu, como investigadora, terei acesso as
gravacles. As informacdes recolhidas serdo andnimas e as gravacdes
destruidas apoOs transcricdes de alguns excertos. Julgo que a sua
participacdo ndo excederd 45 minutos. Pretendo que as concluses desta
investigagdo possam vir a contribuir para a melhoria da qualidade de vida de
todos os que tém doenca hepatica crénica e para quem o transplante surge

como uma forte esperanca.

Se concordar em participar, por favor assine no espaco abaixo e obrigado

por aceitar dar a sua importante contribuicao.

EU, - e , tomei conhecimento da
finalidade do estudo e do que tenho que fazer para participar no mesmo. Fui
devidamente esclarecido sobre todos os aspectos que considero importantes
e as questdes que coloquei foram respondidas. Fui informado que tenho
direito a recusar participar e que a minha recusa em fazé-lo ndo tera

consequéncias para mim. Assim, declaro que aceito participar no estudo.

ASSINALUrA--=-=-====== == m e oo oo data-------------------



QUESTIONARIO SOCIO — DEMOGRAFICO

Para conhecé-lo (la)...

1. Sexo: Masculino |:| 2. ldade: anos
Feminino |:|

3. Naturalidade:

4. Nivel de ensino frequentado

Nenhum [] 3° Ciclo ]
Primaria ] Secundario []
2° Ciclo ] Superior ]
5. Estado Civil
Solteiro/a ]
Casado e/ou unido de facto  [_]
Vilvo/a ]
Divorciado/a ]

6. Agregado familiar

Com quem habita?

Marido/Mulher ou Companheiro/Companheira ]

Filhos ]
Pais/Sogros [_]

Outros |:|



7. Situagéao profissional
Empregado

Exercer funcdes
Baixa

Desempregado
Reformado

Por idade
Por doenca

Doméstica

O OO0 0O 00

8. Qual é a suareligiao?
Catolica
Protestante
Judaica
Islamica
Budista
Hindu

Outra

OO0oodoond

N&o sou religioso

9. No caso de ser religioso, até que ponto pratica a suareligido?
N&o sou praticante [_]
Ocasionalmente ]

Activamente ]
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GUIAQ DA ENTREVISTA

(ANTESDO TRANSPLANTE HEPATICO - LISTA ACTIVA)

Como tem vivido com a sua doenca do figado, sobretudo nesta fase mais
adiantada da doenca?

Encontra alguma causa para a sua doenca?

Referente a doenca o que tem sido mais dificil de tolerar? E desde que estd em
lista activa?

Onde tem procurado forgas para enfrentar a doenga? Nareligiao?

Que cuidados tem actua mente com a sua salde?

A nivel familiar tem sentido apoio e compreensdo face as limitagdes que sente?
E anivel profissiona ?

Tem sentido necessidade de apoio psicoldgico? E de faar com pessoas que
tenham ja feito um transplante hepético?

Sente-se satisfeito com a relagcdo que tem com os técnicos de salde? E com a
forma como comunicam consigo?

Como tem lidado com a espera pel o transplante hepatico?

Que expectativas tem para a sua vida apos o Transplante Hepético?

O que éparas “Qualidade de Vida’?

A sua qualidade de vida tem sido muito afectada pela sua doenga? Como a sente

actual mente?
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GUIAO DA ENTREVISTA

(APOS TRES MESES DO TRANSPLANTE HEPATICO)

Como vivenciou o Transplante Hepatico?

(Sentimentos e emocdes vividos (as) desde que o/a chamaram para ser
transplantado)

Acolhimento e apoio dado pelos técnicos de saude durante a
hospitalizagéao e tratamento

Satisfacdo ou ndo com a relacdo e a comunicagdo com 0s técnicos de
saude

O que recorda de melhor e pior desde o dia do Transplante?

Jéa sentiu alteracdes na sua qualidade de vida? Se sim, quais?

O suporte informativo sobre a sua reabilitacdo tem sido suficiente face
as suas necessidades?

O apoio familiar tem-se mantido?

Como se sente face a medicacao?

Pensa retomar o seu trabalho?

As perspectivas que tinha para a sua vida apos o transplante tém vindo
a realizar-se?

Como sente que as pessoas olham para si apos o transplante?

Psicologicamente sente-se fortalecido(a) apos o transplante?



LDQOL 1.0

(Liver Disease Quality of Life — Qualidade de Vida na Doenca Hepatica)

INSTRUCOES:

Neste questionario queremos conhecer a opinido que tem sobre a sua saulde. Esta
informacdo permitir-nos-a saber como se sente e se pode realizar as suas actividades

habituais como fazia antes da sua doenca ou transplante hepético.

Este questionario inclui uma grande variedade de perguntas acerca da sua saude e da

sua vida. Interessa-nos saber a sua opinido sobre cada um destes temas.

Ha varias perguntas neste questionario que se referem a sua saude em geral. Outras
referem-se ao efeito que a doenca ou o transplante hepatico tiveram na sua vida.
Algumas questdes fazem referéncia as suas limitagcdes devido a doenca, e outras ao seu

bem-estar. Ainda que algumas perguntas sejam parecidas, o seu significado é diferente.

Por favor, responda a todas as perguntas e escolha apenas uma resposta para cada uma.

Escolha a sua resposta e faga a seguinte marca:

MARQUE APENAS UMA RESPOSTA




1. As perguntas que se seguem referem-se a problemas de salde que pode ter tido, relacionados
com a sua doenca ou transplante hepatico. Durante as Ultimas 4 semanas, com que frequéncia teve
0s seguintes problemas (pontuando de 1 a 6)?

Todos ou 4/5 dias 2/3 dias 1 di ; Menos de
guase todos por por n?%o 1 dia por Nunca
os dias semana semana semana semana

a. Dores musculares nas

pernas ou nos bracos 1 2 3 4 > 6
b. Dores noutra parte do 1 2 3 4 5 6

corpo
c. Comichéao/Prurido 1 2 3 4 5 6
d. Tonturas 1 2 3 4 5 6
e. Dores de cabeca 1 2 3 4 5 6
f. Falta de apetite 1 2 3 4 5 6
g. Alteracdes no paladar 1 2 3 4 5 6
h. Pés/pernas inchadas 1 2 3 4 5 6
i.  Aumento de volume

abdominal com liquido 1 2 3 4 5 6

(ascite)
j-  Alteragdes da visao 1 2 3 4 5 6
k. Hemorragia nasal 1 2 3 4 5 6
I.  Hemorragia gengival

giageng 1 2 3 4 5 6

m. Nauseas (enjoo) e/ou

vomitos 1 2 3 4 5 6

Fezes escuras/negras 1 3 4 6
0. Necessidade de urinar

frequentemente 1 2 3 4 6

Esgotado/a, exausto/a 1 2 3 4 5 6
g. Dificuldade em respirar 1 ) 3 4 5 6

ou falta de ar

2. A algumas pessoas as consequéncias da sua doencga ou transplante hepatico incomodam-nas na
sua vida diaria. Durante as Ultimas 4 semanas, até que ponto as consequéncias da sua doenca ou
transplante hepatico foram incOmodos para si nas seguintes situagdes?

Extrema- Modera-

mente . Muito damente pm,pouco . P(,)UCO . l\!ada
incéomodo incomodo incéomodo incomodo incobmodo incomodo

a. Restricdo na quantidade de

liquidos 1 2 3 4 > 6
b. Restricdo nos alimentos que

pode comer 1 2 3 4 5 6
c. Capacidade para realizar

tarefas quotidianas 1 2 3 4 5 6

(limpezas, reparacdes,...)
d. Relacionar-se com pessoas

fora de casa 1 2 3 4 > 6
e. Fazer actividades no seu

tempo livre em casa 1 2 3 4 5 6
f. Capacidade para viajar 1 2 3 4 5 6
g. Vida sexual 1 2 3 4 5 6

Medicacéo que toma 1 2 3 4 5 6




3. Em que medida estd ou ndo de acordo com as seguintes afirmacfes?

Concordo Concordo Nao sei Discordo Discordo
totalmente bastante bem bastante totalmente

A sua doenga ou transplante
hepatico ocupa-lhe demasiado 1 2 3 4 5
tempo.

4. Durante as Gltimas 4 semanas, com que frequéncia...

Sempre Quase Algumas Raramente Nunca
sempre vezes
A sua doenca ou transplante
hepético o/a fez perder o sentido 1 2 3 4 5

de humor?

5. As perguntas que se seguem referem-se a problemas de concentracdo que possa ter tido.
Durante as ultimas 4 semanas teve alguma destas dificuldades?

Sempre s%lrjna[?ree Al\?euzrgsas Raramente Nunca
gc?:\/c:rr;ta:ﬁr-se enquanto esta a 1 2 3 4 5
tCr:;l)tr;{;:l(;rcl)t.ra.r-.se numa t.aref.a ou 1 ’ 3 4 5
Fazer actividades que impliquem 1 ) 3 4 5

pensar ou concentrar-se.

6. Durante as Gltimas 4 semanas, com que frequéncia...

Quase Algumas
sempre vezes

Sempre Raramente Nunca

Teve dificuldade em manter a
atencdo numa actividade durante 1 2 3 4 5
muito tempo?

Esteve confuso ou desorientado? 1 2 3 4 5
Reagiu com lentiddo a coisas que
Ihe disseram ou fizeram? 1 2 3 4 S
Teve dificuldade em raciocinar e
resolver problemas? 1 2 3 4 S

7. As perguntas que se seguem referem-se a memdria. Durante as Gltimas 4 semanas, com que
frequéncia teve dificuldade em recordar...

Sempre Quase Algumas Raramente Nunca
sempre vezes
Nomes de pessoas? 1 2 3 4 5
Onde deixou as coisas? 1 2 3
Q0|sas gue outras pessoas lhe 1 2 3 4 5
disseram?

Coisas que leu durante o dia? 1 2 3 4 5




8. Com que frequéncia, durante as lGltimas 4 semanas...

Sempre Quase Algumas Raramente Nunca
sempre vezes
a. Teve problemas de memaria? 1 2 3 4 5
b. Esqueceu-se de coisas que se
d d 2 3 4 5

tinham passado ha pouco tempo?

9. Com que frequéncia, durante as ultimas 4 semanas...

Sempre Quase Algumas Raramente Nunca
sempre vezes

Isolou-se dos que o rodeiam? 1 2 3 4 5
b. Foi carinhoso/a para o0s

demais? 1 2 3 4 >
c. Desconsiderou os que o/a

rodeiam? 1 2 3 4 °
d. Pediu ou exigiu coisas pouco

razoaveis a familiares e 1 2 3 4 5

amigos?
e. Foisociavel? 1 2 3 4 5

10. Com que frequéncia, durante as Ultimas 4 semanas...

Sempre Quase Algumas Raramente Nunca
sempre vezes
a. Esteve desanimado/a por causa da
sua doenca ou transplante 1 2 3 4 5
hepético?
b. Sentiu-se frustrado/a com a sua
doenca ou transplante hepatico? 1 2 3 4 °
c. Esteve preocupado/a com a sua
doenca ou transplante hepatico? 1 2 3 4 >
d. Sentiu-se angustiado/a devido a sua 1 5 3 4 5

doenca ou transplante hepatico?

11. As perguntas que se seguem referem-se a sua actividade sexual e satisfacao.

Durante as ultimas 4 semanas, a falta de interesse sexual causou-lhe algum problema?

] ] 1 ]

Nenhum problema Poucos problemas Alguns problemas Muitos problemas

12. Durante as Gltimas 4 semanas, a sua doenc¢a ou transplante hepatico afectou as suas relagcdes

sexuais?
1] 1] 1] 1] 1]
Nada Um pouco Regular Bastante Muito

13. Teve alguma actividade sexual durante as ultimas 4 semanas?
SIM 1 (Passe a questao seguinte)
NAO 2 (Passe a pergunta 16)



14. As seguintes situagdes causaram-lhe problemas durante as Gltimas 4 semanas?

Nenhum Poucos Alguns Muitos
Homens: & lelcul~dade em ter ou manter uma 1 2 3 4
- ereccao.
b. Dificuldade em atingir o orgasmo. 1
c. Capacidade para satisfazer a sua 1
parceira.
Mulheres: d- Lubrificagdo inadequada. 1
e. Dificuldade em atingir o orgasmo. 1
f. Capacidade para satisfazer o seu 1 2 3
parceiro.

15. Durante as ultimas 4 semanas, considera que as suas relacdes sexuais tém sido satisfatorias?

] ] ] ] ]

Muito satisfatérias Bastante Nem satisfatérias Bastante Muito
satisfatorias nem insatisfatorias insatisfatorias insatisfatorias

16. Durante as ultimas 4 semanas,

Sempre Quase Algumas Raramente Nunca
sempre vezes

a. Tem dormido o suficiente para se 1 5 3 4 5
levantar descansado/a pela
manha?

b. Tem estado sonolento/a durante o 1 2 3 4 5
dia?

c. Tem tido dificuldade em manter-se 1 5 3 4 5
acordado/a durante o dia?

d. Tem adormecido durante o dia 1 5 3 4 5
(5 minutos ou mais)?

e. Tem conseguido dormir as horas 1 5 3 4 5
que necessita?

f. Tem tomado comprimidos para 1 2 3 4 5

dormir?

17. Com que frequéncia, durante as ultimas 4 semanas,

Sempre sQelrJnaSree Alvgeuzrgss Raramente Nunca
a. Faltou-lhe companhia? 1 5 3 4 5
b. Teve a quem recorrer? 1 > 3 4 5
c. Sentiu-se rejeitado/a? 1 5 3 4 5
d. Sentiu-se isolado/a? 1 2 3 4 5
e. Encontrou companhia quando 1 2 3 4 5

precisou?




18. Em que medida estd ou ndo de acordo com as seguintes afirmacgdes?

Concordo Concordo Nao tenho Discordo Discordo
totalmente bastante acerteza bastante totalmente

a. Faco menos planos para o

futuro do que antes da minha 1 2 3 4 5
doenca ou transplante
hepatico.
b. Confio muito no futuro. 1 2 3 4 5
c. Vejo o futuro muito negro. 1 2
d. Olho para o futuro com 1 2 3 4 5
esperancga.

19. Em que medida esta ou ndo de acordo com as seguintes afirmacgdes?

Concordo Concordo Nao tenho Discordo Discordo
totalmente bastante acerteza bastante totalmente

a. Algumas pessoas evitam-me
por causa da minha doenca ou 1 2 3 4 5
transplante hepético.

b. Tenho vergonha do meu

aspecto fisico. 1 2 3 4 5
c. Evito fazer algumas coisas em
publico por causa da minha 1 2 3 4 5
doenca ou transplante
hepatico.
d. Ha pessoas que se sentem
incomodadas comigo  por 1 2 3 4 5

causa da minha doenca ou
transplante hepético.

e. A minha doenca ou transplante
hepatico chama a atencdo 1 2 3 4 5
quando estou em publico.

f. Sinto-me diferente e com

defeitos por causa da minha 1 2 3 4 5
doenca ou transplante
hepatico.

20. Quando é que lhe diagnosticaram pela primeira vez a sua doenga hepatica (mais ou menos)?

] ] ] ] ] ] ]

Ha menos De6all De 12 a 23 De2ab5 De5a 10 Ha mais de Nao sei/
de 6 meses meses meses anos anos 10 anos Nao tenho a
certeza

21. Estéd satisfeito/a com a informagdo que tem recebido sobre a sua doenca ou transplante
hepatico?

] ] ] ] ]

Muito Bastante Razoavelmente Pouco Nada



22. Esta satisfeito/a com a aten¢do que a equipe médica lhe concedeu?

] ] ] ] ]

Muito Bastante Razoavelmente Pouco Nada

23. A medicacédo produz-lhe efeitos indesejaveis?

] ] ] ] ]

Muito Bastante Razoavelmente Pouco Nada

24. Segue correctamente os tratamentos farmacologicos e a dieta?

] ] ] ] ]

Muito Bastante Razoavelmente Pouco Nada

25. Nos ultimos 30 dias, quantos dias nédo pbde trabalhar ou realizar as suas tarefas habituais
devido & sua doencga ou transplante hepético?

(Escreva um numero entre 0 e 30)

N&o pude trabalhar ou realizar as minhas tarefas habituais nos ultimos 30 dias.

26. Em geral, como qualificaria a gravidade dos sintomas da sua doenca ou transplante hepatico
nas Gltimas 4 semanas?

] ] ] ] ]

Nenhum sintoma Sintomas leves Sintomas moderados  Sintomas graves  Sintomas muito
graves
27. Como classificaria a sua sadude em geral? (Marque apenas um namero com um circulo)
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

A pior saude possivel Normal/Regular A melhor salde possivel



1) SSIMPTOMAS RELACIONADOS CON LA ENFERMEDAD HEPATICA
“ Symptoms of liver disease”
items=17

1a) dolores musculares en piernas o brazos
1b) dolor en otra parte del cuerpo

1c) picores

1d) sensacion de mareo

1le) dolor de cabeza

1f) faltade apetito

1g) mal sabor de las comidas

1h) hinchazoén en los pies/piernas

1i) hinchazon abdominal con liquido ( ascitis)
1j) cambiosen lavision

1k) sangrado por la nariz

1) sangrado por las encias

1m) nauseas y/o vomitos

1n) heces oscuras 0 negras

10) necesidad de orinar a menudo

1p) agotado / exhausto

1qg) dificultad pararespirar o faltade aire

Puntuaciones(a, b,c,d, e f,g,h,i,j,k,I,m,n,0,p,Q)
OLD NEW
1 0
2 20
3 40
4 60
5 80
6 (nunca) 100
999 System missing




DIMENSIONES DEL LDQOL TRANSFORMACIO PUNTUACIONS

2) EFECTOS DE LA HEPATOPATIA EN LAS ACTIVIDADES DE LA VIDA
DIARIA
“Effects of liver disease”

items= 10

2a) Restriccion en la cantidad de liquidos

2b) Restriccion en los alimentos

2c) Capacidad pararealizar tareas domeésticas
2d) Relacionarse con gente fuera de su casa
2e) Hacer actividades en su tiempo libre

2f) Capacidad paravigar

2g) Suvidasexud

2h) Lamedicacion le causa molestias

2i) Suenfermedad le ocupa demasiado tiempo
2j) Suenfermedad le ha hecho perder el sentido del humor

Puntuaciones (a, b, ¢, d, e, f, g, h)

OLD NEW
1 0
2 25
3 50
4 75
5 (nada molesto) 100

6 System missing

999 System missing

Puntuaciones (i, ] )

OoLD NEW
1 0
2 25
3 50
4 75
5 (nada mol esto) 100
999 System missing




DIMENSIONES DEL LDQOL

TRANSFORMACIO PUNTUACIONS

3) CONCENTRACION

“ Concentration”

items=7

3a)
3b)
3c)
43)
4b)
4c)

Concentrarse cuando esta conversando

Concentrarse en unatarea o trabgjo

Hacer actividades que impliquen pensar y razonar

Hatenido dificultades para mantener la atencion

Ha estado confuso o desorientado

Ha reaccionado con lentitud ante las cosas que e han dicho o le han hecho

4d) Hatenido dificultades pararazonar y resolver problemas
Puntuaciones (3a, 3b, 3c, 44, 4b, 4c, 4d)
OLD NEW

1 0

2 25

3 50

4 75

5 (nunca) 100
999 System missing

4) MEMORIA

“Memory”
items=6

5a) Nombres de personas

5b) Donde has dejado las cosas

5c) Cosas que la gente le hadicho

5d) Cosas que haleido

6a) Hatenido problemas de memoria
6b) Ha olvidado cosas que han pasado

Puntuaciones (5a, 5b, 5c, 5d, 6a, 6b)

oLD NEW
1 0
2 25
3 50
4 75
5 (nunca) 100
999 System missing




DIMENSIONES DEL LDQOL TRANSFORMACIO PUNTUACIONS

5) CALIDAD DE LA INTERACCION SOCIAL
“ Quality of Socia Interaction”
items=5

7a) Sehaaislado delos que le rodean

7b) Hasido carifioso con los demés

7c¢) Hasido desconsiderado con los que e rodean

7d) Hapedido o exigido cosas poco razonables alafamilia o amigos
7e) Hasido sociable

Puntuaciones ( 7a, 7c, 7d)

OoLD NEW
1 (siempre) 0
2 25
3 50
4 75
5 (nunca) 100
999 System missing

Puntuaciones ( 7b, 7€)

OoLD NEW
1 (silempre) 100
2 75
3 50
4 25
5 (nunca) 0
999 System missing




DIMENSIONES DEL LDQOL TRANSFORMACIO PUNTUACIONS

6) PREOCUPACION POR EL FUTURO
“Hedlth distress”
items=4

8a) Ha estado desanimado por la enfermedad o €l trasplante
8b) Ha estado frustrado por laenfermedad o €l trasplante
8c) Ha estado preocupado por |la enfermedad o €l trasplante
8d) Ha estado agobiado por la enfermedad o €l trasplante

Puntuaciones ( 8a, 8b, 8c, 8d)

OoLD NEW
1 (siempre) 0
2 25
3 50
4 75
5 (nunca) 100
999 System missing




DIMENSIONES DEL LDQOL TRANSFORMACIO PUNTUACIONS

7) PROBLEMAS DE SUENO

l/g ®/I
items=6

14a) Duerme lo suficiente paralevantarse descansado por la mafana
14b) Se encuentra somnoliento y dormido durante el dia

14c) Tiene problemas para mantenerse despierto durante €l dia

14d) Se ha quedado dormido durante el dia ( 5 minutos o0 mas)

14e) Consigue dormir las horas que necesita

14f) Toma pastillas para dormir

Puntuaciones ( 14a, 14e)

OoLD NEW
1 (siempre) 100
2 75
3 50
4 25
5 (nunca) 0
999 System missing

Puntuaciones ( 14b, 14c, 14d, 14f)

oLD NEW
1 (siempre) 0
2 25
3 50
4 75
5 (nunca) 100
999 System missing




DIMENSIONES DEL LDQOL

8) AISLAMIENTO SOCIAL

“Londiness”

items=5

15a) Le hafatado compariia
15b) Hatenido a quien acudir
15c) Se ha sentido rechazado
15d) Se hasentido aislado

15e) Haencontrado compafia cuando la necesitaba

Puntuaciones ( 15a, 15c, 15d)

OoLD NEW
1 (siempre) 0
2 25
3 50
4 75
5 (nunca) 100
999 System missing

Puntuaciones ( 15b,15e€)

OoLD NEW
1 (siempre) 100
2 75
3 50
4 25
5 (nunca) 0
999 System missing

TRANSFORMACIO PUNTUACIONS




DIMENSIONES DEL LDQOL TRANSFORMACIO PUNTUACIONS

9) PREOCUPACION POR LA ENFERMEDAD
“ Hopd essness”
items=4

16a) Hago menos planes de futuro que antes de la enfermedad o trasplante
16b) Confio mucho en el futuro

16c¢) Veo el futuro muy negro

16d) Veo € futuro con esperanza

Puntuaciones ( 16a, 16c¢)

OoLD NEW
1 (siempre) 0
2 25
3 50
4 75
5 (nunca) 100
999 System missing

Puntuaciones ( 16b, 16d)

OoLD NEW
1 (siempre) 100
2 75
3 50
4 25
5 (nunca) 0
999 System missing




DIMENSIONES DEL LDQOL

10) ESTIGMA / IMAGEN CORPORAL
“Stigmaof Liver Disease”
items =6

17a) Algunas personas me evitan

17b) Me averglenza mi aspecto fisico
17c) Evito hacer algunas cosas en publico
17d) Hay gente que se siente incobmoda
17€) Llamo la atencidn en publico

17f) Me siento diferente y con defectos

Puntuaciones ( a, b, ¢, d, e, f)

OoLD NEW
1 (siempre) 0
2 25
3 50
4 75
5 (nunca) 100
999 System missing

TRANSFORMACIO PUNTUACIONS



DIMENSIONES DEL LDQOL TRANSFORMACIO PUNTUACIONS

11) FUNCIONAMIENTO SEXUAL
“Sexual Functioning”
items=3

9a) Faltadeinterés sexual
10b) su enfermedad ha afectado |las rel aciones sexuales
13c) Susrelaciones sexuales han sido satisfactorias

Puntuaciones ( 9a)

OLD NEW
1 100
2 66,6
3 33,3
4 0
999 System missing

Puntuaciones ( 10b, 13c)

OoLD NEW

100

75

50

25

G WINPT

0

999 System missing




DIMENSIONES DEL LDQOL

12) PROBLEMAS SEXUALES
“Sexual Problem”
items= 3 (homes) i 3 ( dones)

9a) Dificultades paratener una ereccion
9b) Dificultades para tener un orgasmo
9c) Capacidad para satisfacer ala pareja

9d) Inadecuada lubricacion

9¢e) Dificultad paratener un orgasmo
9f) Capacidad para satisfacer alaparga

Puntuaciones

OoLD NEW
1 100
2 66,6
3 33,3
4 0
999 System missing

TRANSFORMACIO PUNTUACIONS

HOMES

DONES



QUADRO 6 - Classificagdo de Child modificada ou Child-Pugh-Turcotte

Pontos 3
Encefalopatia Ausente /i v
Ascite Ausente Ligeira Moderada a grave
Bilirrubina (mg/dl) <2 2-3 >3
Albumina (g/dl) >3.5 2,8-3,5 <2,8
Tempo de protrombina | <4 4-6 >6
em segundos acima do
control
Ou INR <1,7 1,7-2,3 >2.3
Para cirrose  biliar
primaria,

Colangite Esclerosante | <4 4-10 >10

Primaria, ou outra
doenga colestatica:

Bilirrubina (mg/dl)

Fonte: Perdigoto & Monteiro, 2003, p.48




QUADRO 7 - Critérios UNOS para inclusdo dos doentes em lista de espera para
Transplante Hepdtico

Estadio 1

Doentes com faléncia hepatica aguda (hepatite aguda fulminante) com inicio dos sintomas dentro de 8
semanas ¢ 1 dos seguintes critérios:

Grau 2 de encefalopatia

Bilirrubina total> 15mg/dl

INR>222,5

Hipoglicémia ( < 50mg/dl)

Doentes com disfung@o primaria do enxerto transplantado dentro de 7 dias.

Doentes com trombose da artéria hepatica, dentro de 7 dias do transplante.

Doentes com doenga de Wilson com faléncia hepatica aguda.

Estadio 2A

Doentes com cirrose hepatica com uma pontuacdo de Child>10, ou internados numa UCI com esperanca
de vida menor que 7 dias.

Hemorragia digestiva por rotura de varizes esofagicas que nao seja possivel de tratamento com TIPS ou
shunt cirrgico; sindroma hepatorrenal.

Ascite refractaria / hidrotorax.

Grau III/IV de encefalopatia, sem resposta a terapéutica.

Contra-indica¢des ao estadio 2 A

Sépsis com origem extra-hepatica.

Necessidades de dose elevadas de aminas para manter TA adequada.

Faléncia multi-organica.

Estadio 2B

Doentes com cirrose com pontuacdo de Child> 7 com uma das seguintes indicagdes:

Hemorragia por varizes esofagicas refractaria a terapéutica.

Sindroma hepatorrenal.

Peritonite bacteriana espontanea.

Ascite refractaria / hidrotorax.

Os doentes com carcinoma hepatocelular, sem metastases, com um nédulo <5 cm ou até 3 nodulos de 3

cm, que ndo sejam ressecaveis.

Estadio 3

Doentes com cirrose com pontuacdo de Child> 7

Fonte: Perdigoto & Monteiro, 2003, p.51
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Grafico 2

Transplantacoes Hepaticas em 23 Paises Europeus
entre 05/1968 — 12/2004

EUROPEAN LIVER TRANSPLANT REGISTRY
23 countnes - 129 active insttutions
52,430 transplantations - 56,863 patents
05719568 - 12/2004
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Mensagem de um dador anénimo

N&o chamem o meu falecimento de leito da morte, mas de |eito da vida.

Déem minha visdo ao homem que jamais viu o raiar do sol, o rosto de uma crian¢a ou 0 amor
nos olhos de uma mulher.

Déem meu coragao a uma pessoa Cujo coracao apenas experimentou dias infindaveis de dor.
Déem meu sangue ao jovem que foi retirado dos destrocos de seu carro, para que ele possa
viver para ver os seus netos brincarem.

Déem 0s meus rins as pessoas gue precisam de uma maguina para viver de semana em
semana.

Retirem meus 0ssos, cada musculo, cada fibra e nervo do meu corpo e encontrem um meio
para fazer uma crianca invalida caminhar.

Explorem cada canto do meu cérebro. Retirem minhas células, se necessario, e deixen-nas
crescerem para que, um dia, um menino mudo possa ouvir o gritar em um momento de
felicidade ou uma menina surda possa ouvir o barulho da chuva de encontro a sua janela.
Queimem o que restar de mim e espalhem as cinzas ao vento, para ajudarem as flores
brotarem.

Setiverem que enterrar algo, que sgjam meus erros, minhas fraquezas e todo o mal quefiz
aos meus semel hantes.

Déem meus pecados ao diabo. Déem minha alma a Deus.

Se, por acaso, desgjarem lembrar-se de mim, fagcam-no com accéo ou palavra amiga a
alguém que precise de voceés.

Sefizerem tudo o que pedi, estarei vivo para sempre.

Maria Madalena Pinto Cardoso de Matos
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RESUMO

O Transplante Hepatico é um dos reflexos do avanco da Medicina no tratamento de algumas
doencas hepéticas graves, as quais antigamente ndo se sobrevivia. E um processo longo, em
gue desde a tomada de decisdo por este processo terapéutico, passando pelas expectativas em
torno do transplante, pelo isolamento afectivo e sensorial, pelo stress e tensdes constantes,
requer todo um processo de adaptagio psicol dgica com dimensdes cognitivas e emocionais. E
realizado em Portugal ha 14 anos em trés Unidades no Pais (Lisboa, Porto e Coimbra).

A presente investigagcdo, teve como finalidade a redlizacdo de um estudo exploratorio e
descritivo, enquadrado no paradigma qualitativo e quantitativo, onde se pretendeu conhecer o
impacto da doenca e do transplante hepético na qualidade de vida de doentes com cirrose.
Neste contexto, pretendemos enfatizar a experiéncia humana da cirrose tal como € vivida,
colectando materiais predominantemente narrativos, onde foram estudados aspectos relativos
as percepcles, pensamentos e sentimentos dos doentes com expectativa de transplante
hepético e ja transplantados, comparando a qualidade de vida na fase terminal da cirrose, 6

meses e 1 ano apds o transplante hepético.

Foi constituida uma amostra néo probabilistica de 61 participantes da Unidade de Transplante
do Hospital Curry Cabral (Hospital Publico de Lisboa) utilizando uma técnica de amostragem
de conveniéncia, onde se constituiu uma amostra de 28 participantes em lista activa para
transplante, 18 participantes com seis meses de transplante e 15 participantes com 1 ano de
transplante. De acordo com a conceptualizacdo, desenvolvemos um estudo transversal com
metodol ogia mista, em que a colheita de dados foi feita com base no inquérito sob a forma de
entrevista semi-estruturada, com a aplicacéo da versao espanhola traduzida para portugués do
instrumento LDQOL 1.0. Ap6s a transcricéo integral da analise de contelido das entrevistas e
da andlise dos dados dos questionérios com 0 apoio do software informético (SPSS 13.0),

foram retiradas como principais conclusdes:

- Ma qualidade de vida dos participantes em fase terminal da cirrose, com perca
acentuada da independéncia, limitagOes progressivas, partilhando entre si problemas
fisicos e psicossociais semel hantes.

- O sucesso do procedimento cirdrgico traz melhoria significativa, apesar do
acompanhamento médico para o resto das suas vidas com a permanente toma de

drogas imunosupressoras para evitar arejei¢cao do enxerto.

Maria Madalena Pinto Cardoso de Matos
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- Melhoria acentuada da qualidade de vida a0 ano de transplante, com menor
expressao aos 6 meses de transplantacdo, referente aos sintomas relacionados com a
doenca, transplante e funcionamento fisico.

- Melhoria menos acentuada da qualidade de vida referente ao funcionamento
psicol6gico e socia dos participantes transplantados

- Necessidade de intensificacdo de programas psicossociais e de acompanhamento
psicol 6gico nos doentes com patol ogia associada ao transplante hepatico

- A aplicacdo estruturada da avaliacdo da qualidade de vida em doentes hepaticos
referenciados para transplante ou ja transplantados pode ser de mais valia para a
decisdo do transplante e reabilitacdo em salde.

- As doencas autoinfligidas, no caso doentes com cirrose alcodlica e cirrose vira por
comportamentos de risco, devem ser sociamente prevenidas mas medicamente

tratadas da mesma forma que outras cirroses terminais.

Maria Madalena Pinto Cardoso de Matos
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ABSTRACT

The liver transplant is one of the consequences of the advance in medicine in the treatment of
some acute hepatic illnesses, to which patients did not survive in the past.

It is a long process since the decision is taken for this therapeutic process, including the
expectations around the transplant, the affective and sensoria isolation, the stress and
constant pressure, which requires a full process of psychological adaptation with emotional
and cognitive dimensions. This has been done in Portugal for the last 14 years in three
hospital units of the country (Lisbon, Oporto and Coimbra).

The current investigation consisted in an exploratory and descriptive study, both qualitative
and quantitative, with the intention of knowing the impact of the illness and liver transplant in
the quality of life of the patients with cirrhosis. In this context, we try to emphasize the human
experience of cirrhosis as it is lived, by collecting essentially narrative material, where the
relative aspects of the perception, thoughts and feelings of the hepatic patients with
expectations of transplant or already transplanted were studied, by comparing the qualify of
lifein the terminal phase of the cirrhosis, 6 months and 1 year after the liver transplant.

A non-probabilistic sample was gathered of 61 patients of the Transplant Unit of the Curry
Cabral Hospital (a public Lisbon hospital). A technical convenience sample was used, where
28 patients in the waiting list for transplant, 18 patients with six months transplants and 15
patients with one year transplants were included. We carried out a transversal study with
mixed methodology. The data was obtained based on a semi-structured interview inquest by
making use of the Spanish version translated into Portuguese of the LDQOI 1.0 instrument.
After the complete transcription of the analysis of the contents of the interviews and the
guestionnaires with the support of computer software (SPSS 13.0), the following conclusions
were reached:

- Bad quality of life of the participants in the terminal phase of cirrhosis with a
significant loss of independence and progressive limitations, sharing amongst them
similar physical and psycho-social problems.

- The success of the surgical process reflects significant improvement in spite of the
need of medical support for the rest of their lives, with the permanent ingestion of
immune-depressive drugs to avoid the rejection of the transplant.

Maria Madalena Pinto Cardoso de Matos
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- A perceptible improvement in the quality of life one year after the transplant, with a
lesser expression at six months after the operation, when referring to the symptoms
related to the illness transplant and physical functioning.
- A less perceptible improvement in the quality of life with reference to psychological
and socia behaviour of the transplanted participants.

- A need to intensify the psycho-social programmes and the psychological and social
support of the transplanted participants.

- The structured application of the evaluation of the quality of life of hepatic patients
awaiting transplant or aready transplanted, may be a good contribute for the
transplant”s decision and the rehabilitation in health.

- The self-provoked illnesses, in the case of the alcoholic and viral cirrhosis by risk
behaviours must be socialy prevented but medically treated in the same way as other

terminal cirrhosis.

Maria Madalena Pinto Cardoso de Matos
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INTRODUCAO

A inspiracéo para esta dissertacdo nasceu da vivencia do percurso feito por uma amiga que,
atingida por uma doenca hepética cronica, encontrou no transplante a sua tabua de salvacéo.
Como amiga, colega e cuidadora informal, tive a oportunidade, Unica e valiosa, de
acompanhar a longa viagem que se iniciou com 0s primeiros sintomas, e prosseguiu com o
diagnostico, as complicagOes clinicas da doenga e respectivos internamentos, a entrada em

lista de espera para o transplante do figado e, por fim, o transplante do 6rgdo e tudo o que se
segue.

Por um lado, iniciava-se um processo de doencga desconhecido e pouco esclarecido em que o
transplante se assumia como uma “miragem” inatingivel, por outro lado, o peso social de um
transplante hepético ainda é de tal maneira forte, que todos pareciam desacreditar do seu
sucesso. Os olhares incrédulos face a doenca e seu tratamento acompanharam a vivéncia

socia desta doente.

A comunicagdo e a forma como transmitimos a informagdo no processo de doenca, parece
assumir uma importancia vital para a melhoria da qualidade de vida destes doentes e para o

enfrentar da propria doenca e do transplante hepético.

Pessoas com doencas graves do figado tém uma fraca qualidade de vida, que se encontra
relacionada com o0 declinio da salde provocado pelo mau funcionamento do 6érgéo.
Tratamentos médicos podem gjudar na limitacdo dos efeitos nocivos causados pela doenca e
suas complicacBes. Contudo, para um regresso a uma melhor qualidade de vida haveré que,

nalguns casos, esperar por um processo de transplante do 6rgéo com éxito.

O transplante hepético tornou-se um tratamento aceitavel para a fase final das doengas
cronicas do figado, bem como em situagdes de faéncia aguda do érgdo. Havendo a
expectativa que os doentes vivam por mais tempo depois do transplante, a qualidade de vida

dos receptores de figado tornou-se uma questdo importante para ser avaliada.

N&o se pense contudo que a transplantacdo hepatica € sO o destino fatal dos doentes
moribundos e desdentados, antes pelo contrério, €la deve, sempre que possivel, ser

programada atempadamente para dai resultarem os maiores beneficios. Como em todas as
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grandes decisdes médicas e cirlrgicas, o apoio familiar, psicolégico e social é uma

contribui¢do muito importante para o éxito da transplantacéo.

Com o desejo de conhecer a experiéncia de doentes que vivem com o diagnostico de doenca
hepética crénica, suas vivéncias e percepcdes da doenca, expectativas face ao transplante

hepético e a qualidade de vidainerente a situacdo, fomos delineando a investigagao.

Procedemos a pesquisa bibliogréfica e documental sobre o tema, percorrendo literatura anglo-
saxonica, espanhola, brasileira e portuguesa, recorrendo-se ao acervo bibliografico de véarias
bibliotecas, bem como a0 acesso a pesquisa online, onde a consulta de bases de dados com
artigos sobre a matéria veio facilitar o trabalho de pesquisa tedrica. Foi igualmente feita
consulta de dados de natureza estatistica referente a transplantagdo hepética de varios
organismos nacionais e internacionais, bem como consulta de legislacdo relevante para o

estudo em causa.

A constatacdo, pela experiéncia vivida como observadora participante, de que a qualidade de
vida destes doentes nem sempre parece ser a melhor, levou a interrogarmo-nos sobre o
impacto do transplante hepatico na qualidade de vida de doentes com cirrose. Partimos deste
questdo para um conhecimento mais aprofundado acerca da forma como os doentes
vivenciam e percepcionam a doenca, antes e depois do transplante, e como estas variaveis
influenciam a sua qualidade de vida relacionada com a salde. Acresce o facto da prética
inexisténcia de estudos portugueses sobre esta problemética e a consulta de estudos feitos
noutros paises incentivarem a necessidade de aprofundar conhecimentos sobre a luta humana

envolvida na transplantacéo, neste caso na transplantacdo hepética.

Aprofunddmos conhecimentos num enquadramento tedrico que se pretendeu ser actua e
pertinente. A presente dissertacdo € composta por cinco capitulos, distribuidos por duas partes
distintas, correspondentes as principais fases de uma investigacéo. A Parte |, correspondente
a0 Enquadramento Teorico, engloba trés capitulos e a Parte Il, denominada Investigacdo

Empirica, € formada pelos restantes dois capitul os.

No Capitulo | e com base em conhecimentos adquiridos na Psicologia da Salide, abordamos
0s conceito salde/doenca e as diferentes formas de os conceber, salientando-se a doenca
cronica com especia relevancia para o estudo em questdo, seu impacto psicologico e
adaptacdo psicossocia a doenca, com referéncia ao stress, mecanismos de coping e suporte
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social. A importancia da comunicacdo e dos factores facilitadores para uma comunicacéo
eficaz em contexto de salide foram igual mente temas abordados neste capitulo.

No Capitulo |1, abordou-se o conceito de Qualidade de Vida, com uma pequena referéncia a
Modelos e Abordagens Teoricas a ele inerentes, com particular énfase na Qualidade de Vida
Relacionada com a Salde. A avaliagdo da Qualidade de Vida e respectivos instrumentos

constituiu um tema igual mente abordado neste capitulo.

No Capitulo 11, damos a conhecer a interdisciplinaridade que a transplantologia representa
como tecnologia de ponta, abordando algumas questdes relacionadas com o tema central da
investigacdo, a doenca hepética cronica e a transplantacdo hepética. O figado e a doenca
hepética, com particular destague para cirrose, bem como a referenciagéo para transplantacéo
hepética constituiram temas abordados. A transplantacdo em geral, a transplantacdo hepética
no mundo e em Portugal, bem como todo o processo envolvente da doenca hepética, no caso
particular da cirrose em fase terminal, a transplantacéo hepética e, o regresso a casa do doente
transplantado, foram objecto da nossa atencéo. A sobrevida apos transplante a nivel nacional e
internacional destes doentes € iguamente referenciada. Por Ultimo, termina-se com uma
abordagem tedrica sobre o impacto da doenca e do transplante hepético na qualidade de vida

dos doentes com cirrose.

Posteriormente explicitdmos na Parte |1 as etapas da investigagcdo, bem como a apresentacéo,

analise e discussdo dos resultados obtidos.

No Capitulo 1V (primeiro capitulo da Parte Il), iniciamos com referéncia especifica a
Unidade de Transplantagdo do Hospital Curry Cabral, local onde se desenvolveu o trabalho de
pesquisa para este estudo, com uma abordagem que se pretendeu sucinta, de como o doente
chega a esta Unidade e todo o processo subsequente até ao transplante hepatico e regresso a
casa do doente transplantado. Apresentamos 0s aspectos metodol6gicos do presente estudo,
com referéncia as questdes e objectivos de investigagdo, justificacdo do estudo, instrumentos
de pesquisa utilizados e critérios de seleccdo da amostra. Com uma descri¢do pormenorizada
dos procedimentos metodol6gicos utilizados ao longo da investigacdo, foi referenciada a

forma utilizada para proceder a validacéo cientifica deste estudo.

No Capitulo V (segundo capitulo da Parte 11), sdo apresentados os dados obtidos qualitativa e

quantitativamente, respectivamente por andise de contelido e por estatistica descritiva, com
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recurso a um programa informético (SPSS), procedendo muitas vezes ao seu cruzamento. A

analise e discussao dos principais resultados obtidas neste estudo terminam este capitulo.

Na Concluséo do estudo e citando autores que nos dizem “ (...) a experiéncia pessoal tem
limitagbes como fonte de conhecimento, porque a experiéncia de cada um pode ser
demasiado restrita para ser usada em termos gerais e as experiéncias pessoais sdo, muitas
vezes alteradas pela parcialidade.” (Polit, Beck & Hungler 2004, p.26) acreditamos que a
experiéncia vivida como observadora participante aliada a actividade profissional da
investigadora (enfermeira), concedeu um nivel de compreensdo que beneficiou a comunicagéo
com os doentes. O rigor do desenho da investigagcdo e a forma como se desenvolveu o
trabalho de pesquisa, bem como a escol ha dos instrumentos utilizados, conduziu a que a soma
das experiéncias pessoais de 61 participantes entrevistados tenha propiciado um conjunto de
conclusbes que poderdo conduzir a uma melhor compreenséo da qualidade de vida destes
doentes, e o valor deste conceito como determinante na decisdo de avancar para a

transplantacdo hepética.

N&o tendo sido objectivo desta investigacéo avaliar a Unidade de Transplante do Hospital
Curry Cabral, pese embora ser uma dissertacéo onde a comunicagao assume total primazia, a
forma com os doentes se sentiram informados, apoiados e acolhidos na Unidade de
Transplante foi naturalmente um tema abordado nas entrevistas. Os resultados encontrados
enaltecem uma Unidade de Salde, onde a figura do seu Director, Sr. Dr. Eduardo Barroso,
humana e tecnicamente admirédvel na dedicacdo a uma Unidade cuja dindmica € muito
complicada, bem como os profissionais de salde que nela trabalham, enobrece o Pais,
sobretudo porgue a visdo € apenas a sentida e vivida pelos doentes, afinal, aqueles que
melhores condicdes tém para aferir os cuidados que sdo prestados numa Instituicdo de Salde,
neste caso uma Unidade com tecnologia de ponta onde o esforco conjunto de todos, com a
sempre impulsionadora e motivadora presenca de um Director que a todos conhece e por eles
se interessa, faz estes doentes sentirem-se em casa como adiante podemos verificar. Obrigada
por ter sido proporcionada a investigadora uma visao téo digna dos cuidados de salde em

Portugal e por a podermos partilhar com os leitores que se interessarem por esta dissertacéo.

Apesar de termos tentado desenvolver um estudo exaustivo sobre o tema, a limitagdo
temporal da realizacdo da dissertacdo foi determinante na seleccdo da amostra, o que
enfraqueceu os resultados, embora abra portas a continuidade do estudo agora iniciado, caso

venha a demonstrar interesse cientifico.
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PARTE |

ENQUADRAMENTO TEORICO

Maria Madalena Pinto Cardoso de Matos 21



Impacto da Doencga e do Transplante Hepatico na Qualidade de Vida de Doentes com Cirrose: Estudo Exploratério

CAPITULOI

PSICOLOGIA DA SAUDE

A Investigagdo Psicolégica no campo da Salde tem sido bastante desenvolvida nas Ultimas
décadas, tendo deixado de focar exaustivamente aspectos biomédicos e epidemiol bgicos, para
passar a incluir também, aspectos mais abrangentes, como é o0 caso da percepcdo dos

individuos sobre a sua salide e sobre a sua doenca.

Em tragos gerais, quinze a vinte anos apds a |l Guerra Mundial desenvolve-se a Psicologia
Meédica centrada nos problemas da relacdo medico/doente e adesdo aos tratamentos e a
Medicina Comportamental com o foco na prevencéo secundaria a nivel médico, dando énfase
a mudanca de comportamentos. Mais tarde, desenvolveu-se a Salde Comportamental
sdientando a promocdo da salde e prevencdo da doenca. Finalmente, e particularmente a
partir da década de 1970, desenvolveu-se a Psicologia da Salde, fundamentada numa

abordagem holistica da salide e da doenca.

A década de 1970 marcou uma mudanca ha maneira de conceptualizar o sistema de salide em
geral e o de cuidados de salde em particular, como resposta as criticas ao modelo biomédico.
A definicdo desde entdo mais referenciada de Psicologia da Salde € a enunciada por
Matarazzo em 1980, em que se define como um dominio da psicologia que visa a promocéo e
proteccdo da saude, a prevencdo e tratamento das doengas, a identificagdo da etiologia e
diagnostico relacionados com a salde, doencas e disfungbes associadas, vindo de alguma
forma desafiar a cisdo mente corpo “(...) ao propor um papel para a mente, tanto na causa
como no tratamento da doencga.” (Ogden, 2004, p.18), dando énfase ao papel desempenhado
pel os factores psicol gicos nas causas, progressao e consequéncias da salde e da doenca.

Citando Ogden (2004, p.20-21), um dos objectivos da Psicologia da Saide é “ (...)
compreender, explicar, desenvolver e testar teorias; ” e paratal, f&lo do seguinte modo:

“Estuda o papel da psicologia na vivéncia da doenca, por exemplo:
Compreender as consequéncias psicol 6gicas da doenca pode ajudar a aliviar os
sintomas psicol 6gicos como ansiedade e depressao

Avalia o papel da Psicologia no tratamento da doenca, por exemplo:

O tratamento das consequéncias psicol égicas da doenca pode ter impacto na
longevidade. ”

Maria Madalena Pinto Cardoso de Matos 22



Impacto da Doencga e do Transplante Hepatico na Qualidade de Vida de Doentes com Cirrose: Estudo Exploratério

Paralelamente a alteragdes historicas, sociais, econémicas e politicas, trés importantes factores
parecem ter contribuido para o interesse de um modelo tedrico e clinico mais compreensivo
de salde e doenca. O primeiro, decorre da mudanca na prevaléncia de doencas infecciosas
provocadas por um unico agente para uma multiplicidade de doencas cronicas, por vezes
resultantes de estilos de vida pouco saudaveis. O segundo, dos custos €l evados do sistema de

saude e o terceiro, aimportancia que passou a ser concedida a qualidade de vida.

Pelo exposto, compreende-se que a Psicologia da Salide visa a promogdo e proteccdo da
salide, actuando nos trés niveis de prevencdo: priméaria, secundéria e terciaria. Cabe a esta
ciéncia desenvolver campanhas de promocéo de salde, tendo em consideracéo os contextos
de vida particulares de cada pessoa ou grupo, apoiar a pessoa doente em regime de
internamento ou em regime ambulatério e, por fim, colaborar com a reinsercdo da pessoa no

seu ambiente familiar e socioprofissional.

Com o avanco da Medicina e o recurso a novas tecnologias aplicadas ao tratamento das
doencas, cada vez mais a Psicologia da Salde se tem vindo a debrucar sobre a dimenséo
qualidade de vida das pessoas doentes. Esta é pois uma nova area de investigagao/intervencdo
desta ciéncia, em expansdo na Europa, Austrélia, Nova Zelandiae EUA.

A expressdo psicossocial da salde e da doenca constréi-se e expressa-se de acordo com a
cultura em gue a pessoa esta inserida. O processo de interpretar ou explicar pessoalmente o
seu estado de saude €, apesar de tudo, um processo autonomo e pessoal, sendo este fortemente

influenciado pelainteraccéo social e cultural em que estainserido.

A Psicologia da Salde interessada pela Qualidade de Vida tornou-a tema epistemol 6gico
central. A relacdo entre Qualidade de Vida e Salide pode ser expressa segundo Ribeiro como
“A qualidade de vida € 0 objectivo da Psicologia da Saude enquanto a Saude é o objecto.”
(1994, p.179)
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1.1. MODELOS DE CONCEBER A SAUDE E A DOENCA

Os conceitos de salide e de doenca tém evoluido ao longo dos tempos, reflectindo mudancgas
nos contextos, histérico, filosofico, social e cientifico. As alteraces politicas e econémicos
pos — Segunda Guerra Mundial, impuseram conceitos gque forgcaram mudancas no modo de

conceber as entidades salde e doenca.

Diferentes model os acompanharam geracdes de concepcdes sobre salde e doenca. O modelo
biomédico tornou-se o padrdo cultural do modelo de doenca nas sociedades ocidentais e
baseia-se em grande parte numa visdo cartesiana do mundo. No final do século XIX este
modelo torna -se dominante. A doenca passa a ser definida como um desvio da norma,
caracterizando-se por parametros fisioldgicos especificos e mensuraveis. Apos a |l Guerra
Mundial este modelo deixou de explicar satisfatoriamente as grandes questes que se

colocavam a medicina.

Segundo Ribeiro (2005,p.63) “O modelo biomédico deixou de ser “o0 modelo” quando as
principais causas de mortalidade e morbilidade deixaram de estar directamente associadas a
uma causa unica e simples.”, crescendo a necessidade de encontrar modelos explicativos
mai s complexos na segunda metade do século X X. Um dos principais defeitos deste modelo €
gue os sistemas de sallde se desenvolveram sobre 0 pressuposto da medicina de agudos e ndo
se adaptou a alteracdo verificada na segunda metade do século XX, para uma medicina de

cronicos.

Nascem assim as teorias holisticas, emergindo o0 modelo biopsicossocial aos quais se juntam
outros complementares ou evolutivos, como 0 modelo de salde publica e 0 modelo de

resultados.

Engel (1977), citado por Ribeiro (2005), ao propor o0 modelo biopsicossocial refere que o
modelo biomédico ndo esta adequado as caracteristicas da sociedade actual e das doencas.
Explica que a compreensdo dos determinantes da doenca deve ter em consideracéo o doente, 0
seu contexto social, os efeitos desorganizadores da doenca, o papel do médico e o sistema de

cuidados de satide.

Maria Madalena Pinto Cardoso de Matos 24



Impacto da Doencga e do Transplante Hepatico na Qualidade de Vida de Doentes com Cirrose: Estudo Exploratério

Schwartz (1982), citado por Ribeiro (2005), explica que este modelo assume a proposta de
dois principios:
- O diagnostico médico devera considerar ainteraccdo de factores biol 6gicos, psicol 6gicos
esocias
- Os tratamentos interagem uns com 0S outros, assim como com o individuo e com o seu

meio ambiente

O modelo de satde publica deriva do modelo biopsicossocial, assumindo uma perspectiva
multicausal, interactiva e ecolégica. Este modelo incorpora trés categorias de influéncia que
interagem de modo dinamico:

- Individuo potencia mente susceptivel ao problema de salde

- Causa proxima ou imediata do problema de salde (biolégica, quimica, fisica ou

psicossocial)

- Contexto fisico e sociocultural em que o individuo e a causa interagem

Kaplan (2002, 2003), citado por Ribeiro (2005, p.68), explica que 0 modelo de resultados

“ (...) assume que o objectivo do sistema de salde é fazer com que os individuos vivam mais
tempo e se sintam melhor.”, salientando a qualidade de vida e a duragdo de vida. Neste
contexto, este modelo vem essencialmente focar os resultados da intervencdo, nomeadamente
na qualidade de vida que deve acompanhar o prolongamento da vida.

Este modelo é em grande parte semelhante ao modelo biomédico, defendendo Kaplan (2002)
gue se caracteriza por uma abordagem identifica-e-arranja (find it — fix it). No entanto o
modelo de resultados enfatiza os determinantes dos resultados das intervengdes, em
detrimento da identificagdo dos mecanismos causadores, o que parece fazer sentido, uma vez
gue apds a segunda metade de século XX, as principais doengas sdo crénicas com causas de

mortalidade e morbilidade mdltiplas e interactivas.

Nos ultimos 20 anos tém-se desenvolvido novas maneiras de avaliar o estado de salide e estas

medidas tém sido designadas por Qualidade de Vida Relacionada com a Saude.
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1.1.1. A Saude

A OMS (1948) definia a salide como um estado de bem-estar fisico, mental e social, tota, e
ndo apenas a auséncia de doenca, ou de incapacidade. Posteriormente a mesma organizacéo
em 1986 acrescenta elementos e defende que: “Salde é a extensdo em que um individuo ou
grupo € capaz, por um lado, de realizar as suas aspiracoes e satisfazer as suas necessidades
e, por outro, de modificar ou lidar com o meio envolvente.” A salide deixa assim de ser uma

questdo respeitante ao individuo isolado para passar ainteragir com outras variavels.

Amplia-se assim o0 conceito de salde, para incluir o ambiente social. JA a Teoria dos
Humores, com raizes na China e na india, organizada num sistema por Hipocrates, afirmava
gue a salde resultaria do equilibrio dos quatro fluidos do corpo humano — sangue, fleuma,

bilisamarela e bilis negra e, a doenca, a suafataou excesso (Ribeiro, 2005).

Segundo Blaxter (1995), citado por Ribeiro (2005), com base num estudo com 9000
individuos desenvolvido na Universidade de Cambridge, encontraram-se varios conceitos de
salide:

- Salide como ndo estar doente

- Salide como auséncia de doenca/ salide apesar da doenca

- Salide como reserva

- Salide como comportamento, salide como uma vida saudavel

- Sallde como capacidade fisica

- Salide como energia, vitalidade

- Satide como relagéo social

- Salide como capacidade funcional

- Sallde como bem-estar psicossocial
A evolucdo do conceito de salde acabaria por se reflectir na concepcdo organizativa do
sistema de salde. Os sistemas tendem a gustar-se as alteracBes sociais, politicas e
tecnologicas que ocorrem. As conquistas tecnolégicas levaram ao aparecimento de novas
metas para a saude, e com estas, 0 conceito de salde podendo implicar o aumento da

longevidade, implica, acima de tudo, maior qualidade de vida.
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Segundo Ribeiro (2005,p.83)

“Um tratamento, um medicamento, ou qualquer outro tipo de intervencéo
sobre uma doenca, que ndo aumente a qualidade de vida ou a probabilidade
de esta qualidade aumentar no futuro, tem mérito reduzido do ponto de vista
de intervencdo na salde, embora possa ter sentido do ponto de vista
meramente remediativo. ”

A salde é um factor decisivo para o desenvolvimento humano, um dominio fundamental na
vida de cada individuo ao longo de todo o seu ciclo de vida. Neste sentido, uma salde fragil €
susceptivel de comprometer o desenvolvimento humano. Apesar disso, a salide continua a
parecer uma entidade etérea e abstracta e pode ser vista como um objectivo ou como um
meio. Para o individuo a salide ndo é um objectivo por si, mas Sim um meio para atingir o
bem-estar ou a felicidade, mas pode ser vista como um meio que permita alcancar objectivos
de vida, podendo influenciar toda a experiéncia de vida, incluindo a percepcdo do bem-estar.

Como variavel independente, a salide podera influenciar directamente toda a experiéncia de

vida, incluindo tanto a percepcdo do bem-estar como o préprio estado de doenca.

1.1.2. A Doenca

O desenvolvimento da pessoa, como ser humano que &, resulta de um conjunto de multiplas
experiéncias motoras, cognitivas e sensoriais que vao sendo percepcionadas e interiorizadas
ao longo do seu projecto de vida, proporcionando-lhe sentimentos de independéncia e bem

estar, que o levam a uma continua procura da melhoria da qualidade de vida.

No entanto, o confronto do “homem” com factores adversos é uma constante, naqual se inclui
0s processos de doenca que ameacam o equilibrio dindmico estabelecido, dando lugar a
sentimentos de impoténcia e perda, implicando a utilizagcdo de estratégias de coping que
ajudem a ultrapassar a situagdo. A doenca é parte inevitavel, comum e normal da experiéncia
humana, sendo uma perturbagdo importante na vida de cada um e requer tanta adaptacdo
fisica como psicossocial.

Com salde, a percepcdo do nosso corpo e espirito é a de um todo; na doenca, o corpo parece
independentizar-se do espirito, tornando-se a pessoa mais consciente do seu proprio corpo e
das limitacbes por ele impostas. O gque antes era feito de forma inconsciente, exige agora
pensar antes de agir.
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Dentro da concepcdo de doenca, alinguainglesa utiliza trés termos, disease, illness e sickness
que traduzem realidades diferentes que interagem entre si, respectivamente, a realidade
biofisica “ter uma doenca”, a realidade psicoldgica “sentir-se doente” e a realidade social
“comportar-se como doente”. E diferente aforma como concebemos a doenca e aforma como
vivemos com doentes, pelo que é possivel sentir-se doente — illness — sem ter nenhuma
doenca — disease. Do mesmo modo pode haver doenca — disease — sem se sentir doente —
illness. Por outro lado, € possivel encontrar doencas — diseases — que sd0 descobertas em

individuos saudaveis devido a exames de rotina.

A doenca é para Kleimman (1978, 1980, 1992), citada por Ramos (2004), culturalmente
construida, no sentido de que a forma como a percebemos e lidamos com ela é baseada nas
nossas concepcdes de doenca, construidas a luz do sistema de valores e posi¢des sociais que
ocupamos. A titulo de exemplo, nas sociedades africanas as doengas podem ser atribuidas a
forcas sociais ou causas sobrenaturais e 0 método de cuidar € dirigido para a relagdo com a
sociedade, sendo o corpo um aspecto da pessoa considerada no seu conjunto e na sua relacéo
com a sociedade; nas sociedades ocidentais, predominam as explicacOes para a doenca
centradas nas pessoas e no mundo natural. O corpo € considerado uma maguina complexa e

0s tratamentos S&0 Mecanicos e impessoais.

A doenca assume-se como um factor de risco para a manutencéo da homeostasia familiar, em
gue o seu equilibrio resulta de um conjunto de factores inerentes a pessoa portadora da
doenca, assm como a familia onde esta se inclui. A reac¢do de cada pessoa a confirmagdo da
doenca € sempre Unica. O auto-conceito e a filosofia de vida influenciam a reaccdo do
individuo a doenca, bem como outros factores, que sdo, segundo Bolander (1998).

- [dade

- Status socioecondémico

- Forca pessoal

- Antecedentes pessoais de salide
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1.1.2.1. Doenca Cronica

O aumento da prevaléncia das condigdes cronicas na nossa sociedade, € hoje uma situagéo
comum e observavel por quem se queira debrucar sobre este assunto, devendo-se esta
realidade a um conjunto de factores resultantes de uma evolucéo de conhecimentos, do ponto
de vista cientifico e tecnol 6gico, que permite a cada um de nés, quando sujeitos a determinada
doenca aguda e/ou cronica sobreviver com presenca ou ndo de deficits na funcdo fisica ou

cognitiva.

A doenga cronica ndo € uma entidade em si mesma, mas um termo lato que engloba doencas
de longa duragdo, que estédo muitas vezes associadas a um certo grau de incapacidade, levando
a adopcdo de novos percursos de vida a nivel pessoal, familiar e profissional. Giovannini et al
(1986) citados por Ribeiro (2005, p.219) caracterizam as doencas cronicas da seguinte forma:
“a) todas as doencas de longa duracao, b) que tendem a prolongar-se por toda a vida do
doente, c) que provocam invalidez em graus variave's, d) devido a causas ndo reversives, €)
gue exigem formas particulares de reeducacdo, f) que obrigam o doente a seguir
determinadas prescricOes terapéuticas, g) que normalmente exigem a aprendizagem de um
novo estilo de vida, h) que necessitam de controlo periédico, de observacéo e de tratamentos

regulares.”

A declaracdo de uma doenga croénica pode alterar drasticamente o sentimento normal de
continuidade e o ritmo do ciclo de vida, considerando a resolucéo de tarefas inerentes a cada
estadio. Deste modo, a doenca cronica cuja cura ndo € imediatamente vislumbravel,
aterroriza. Estas doencas definem-se por ndo terem cura, sendo que tém de serem geridas. Nos
ultimos decénios, passou a sobreviver-se a0 que dantes se sucumbia, sendo actualmente
normal viver-se com uma doenca. Algumas provocam mal-estar — illness — e aqueles que tém
essas doencas adoptam frequentemente um papel de doentes — sickness.

Se bem que muitas doencas crénicas tenham pouco impacto na vida das pessoas e a gestéo da
mesma seja relativamente simples, outras podem colocar problemas complicados, justificando

aprendizagem e o desenvolvimento de capacidades para gerir o diaadia.

Perante o confronto com o diagnostico de doenca cronica, areaccdo inicial mais frequente € a
de choque que se caracteriza por estupefaccéo e desorientacdo, em que a pessoa se comporta

de forma automética, com sentimentos de indiferenca em relacdo a situagdo. Segue-se um
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periodo de “crise” com sentimentos de desespero, desamparo, perda e luta. O doente
guestiona-se em relagéo ao seu futuro e dos seus familiares. Acompanha-se habitualmente de
diferentes graus de dependéncia e estados de depressdo. O gquadro de valores adoptado ao
longo da vida é aterado e 0 que era importante anteriormente podera ndo ter qualquer
significado no presente, caracterizando-se por mudancgas a nivel da identidade, papel, apoio
social e futuro.

E na doenca cronica que se tornam mais evidentes as limitagdes progressivas e por vezes
incapacitantes, cuja resposta depende de cada um, da sua individualidade e da forma como

interioriza e aceita a nova situagao.

A doenca cronica traz consigo perdas sucessivas de independéncia e controle, gera sensagcoes
de luto e, como tal, sentimentos de ansiedade, tristeza, irritacdo e medo. Saber viver com a
doenca cronica depende das caracteristicas individuais, daforma como ela é aceite e do que se

espera davida

Os individuos com doencas cronicas tendem a partilhar entre si problemas psicossociais
semelhantes. A capacidade que possuem para se adaptarem a estes problemas parece ser
independente do diagnéstico médico. Strauss et a citados por Bolander (1998, p.466)
identificaram sete importantes problemas tipicos de doentes cronicos:

- “Prevencao e controle de crises

- Gestéo de regimes prescritos

- Controlo de sintomas

- Prevencao do isolamento social

- Adaptacao a alteracbes

- Normalizacdo do quotidiano

- Controlo do tempo ™

A doenca crénica desenvolve-se de forma implacavel podendo surgir crises agudas e
repentinas. Habitualmente o regime prescrito € seguido a longo termo, requerendo a sua
gestéo e consequentes adaptacdes a vida. Os sintomas recorrentes destas doencas, implica que
a vida destes doentes e de outras pessoas significativas tenha de ser reordenada por vezes
drasticamente. O dia a dia requer uma planificacdo de formaa que a energia ndo se esgote. Os
doentes cronicos podem afastar-se de outras pessoas ou estas rejeité1os, o que pode originar
depressdo e soliddo. Quanto mais imprevisiveis e frequentes sdo as alteracbes, mais dificil se
torna as necessérias adaptacdes. Muitos doentes tentam gerir os sintomas de forma a tornar
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menos Obvias as incapacidades mascarando a situacdo, o que depende da organizacdo socid,
da gravidade dos sintomas e da complexidade dos regimes prescritos. A percepcédo e a gestdo
do tempo ateram-se, sendo particularmente dificil para agueles que tentam permanecer no

emprego.

Em suma, parafrasendo Ribeiro (2005, p.220), para uma pessoa poder continuar a viver o dia
a dia com a sua doenca crénica, “(...)tem de promover alteracbes comportamentais,
cognitivas, emocionais e sociais mais ou menos complexas de modo a que a sua qualidade de
vida ndo sgja afectada. ”

A0 que parece entrar na cronicidade implica uma elaboracdo psicol 6gica existencial. O doente
val entrar nalguma “coisa” que se vai tornar um “estado” duradouro. Essa extensdo acarretara

conseguéncias modeladoras da vida psicol égica.
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1.2. IMPACTO PSICOLOGICO DA DOENCA FiSICA

Esta dissertac@o centra-se essencialmente no impacto psicolégico da doenca fisica. Salmon
(2000), citado por Ribeiro (2005) considera que os efeitos psicol 6gicos da doenca poderdo ser
abordados segundo os desafios emocionais que a doenga impde e as mudancas cognitivas, ou

seja aforma como os doentes procuram e processam a informacao relacionada com a doenca.

Os contactos com 0 sistema de salde tendem a desencadear uma trilogia de reacces

psicol 6gicas, baixa auto-estima, ansiedade e depresséo.

Na verdade, um dos aspectos que definem a concepcao holistica da salide é a de que os efeitos
da doenca fisica ultrapassam os tradicionais cuidados da salde fisica. Cassem & Hackett
(1979) denominaram o desdnimo como a resposta natural a situacdo de doenca, sendo
facilmente confundivel com depressao.

As varidveis psicolégicas associadas a salde s0 inUmeras e para dém da depressdo ou
ansiedade que podem ser variaveis independentes para vérias doencas, Ribeiro (2005)
enumera algumas varidvei s amortecedoras ou mediadoras de Ultima geracdo, tais como:

- Expectativas

- Auto-eficacia

- Locus de controlo

- Optimismo

- Suporte socia

- Espiritualidade

- Esperanca
As expectativas s80 uma determinante importante para continuar motivado versus desistir e
abandonar. Ribeiro (1999) numa revisdo sobre arelacdo entre suporte social, salide e doengas,
mostra que esta é uma variavel importante neste contexto. A auto-eficacia € uma variavel
cognitiva com uma fun¢éo motivacional, ou seja depende do juizo pessoal sobre a capacidade
de organizar e implementar actividades e a expectativa de eficacia é a convicgdo de que o
préprio consegue realizar com sucesso 0 comportamento necessario para produzir resultados
esperados. O locus de controlo esta relacionado com o facto de mudar ou ndo de
comportamentos. As pessoas optimistas vém os resultados desejados como alcancaveis,
continuando a esforgar-se, mesmo que segja dificil. O suporte sociad € uma variavel
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extremamente importante neste contexto. A espiritualidade numa revisdo de investigacdo que
a relaciona com a salde, Thoresen (1999), citado por Ribeiro (2005), verifica que, quanto
maiores s80 0s niveis de espiritualidade, maiores sdo 0s niveis de bem-estar global e de
satisfac8o com a vida e menores os niveis de sintomas depressivos e de suicidio. A esperanca

€ uma variavel associada a resultados positivos da salide.

Ogden (1999) citada por Ferreira (2000) refere que o modo pelo qual a pessoa da sentido a
doenca (a sua representacéo da doenca) e como lida com ela (as suas estratégias de coping) se
relacionam com o seu nivel de funcionamento. Existe, portanto, um conjunto de factores
determinantes que irdo influenciar aforma como é vivida e sentida a incapacidade.

O meio ambiente psicologico da pessoa (familiares e amigos) desempenha um papel
importante em todo O processo, visto que as inumeras relagbes existentes poderdo ser
influenciadas pelo aparecimento da doenga cronica. Também o meio fisico, na, maioria das
vezes ndo permite assegurar a vida social e profissional a que se tem direito. “No entanto o
ser humano muitas vezes é capaz de dar resposta a estas situacdes, triunfando sobre as suas
incapacidades, pois 0 nosso corpo tem grande poder de compensacdo e adaptacao. Apesar
do doente ndo ter controlo na evolucéo da doenca pode sempre optar na maneira como reage
amesma.” (McWhinney, 1994, p.68).

Os pensamentos geram sentimentos e a hossa vida € vivida em funcdo desses sentimentos e

convicgdes. A adaptacdo passa por um conjunto de mudangas no comportamento, no auto-

conceito e naquilo que considera ser a sua incapaci dade.
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1.3. ADAPTACAO PSICOSSOCIAL A DOENCA

A necessidade de integrar o controlo da doenca nas actividades da vida diéria, as expectativas
do que pode acontecer se esse controlo ndo for bem feito sGo um stressor forte, bem como os

processos médicos de controlar a doenca que podem induzir um profundo mal-estar.

Giovannini et a (1986) salientam areas probleméticas importantes na adaptacdo subjectiva a
doenca cronica.

- Risco de crise

- A gestéo daterapia e do estilo de vidarenovado

- A reestruturacéo do tempo

- O isolamento socia

- O contexto familiar

O desenvolvimento da capacidade de gestéo da doenca crénica, mudando habitos e por vezes
mudando radicalmente o estilo de vida, caracterizam a experiéncia subjectiva vivida pelos
doentes. A reestruturacéo do tempo, devido a necessidade de rigor que por vezes o tratamento
imp&e bem como o isolamento social s&o uma consequéncia, pois a gestdo da doenca impde
regras nem sempre compativeis com a disponibilidade de grupo. Em resumo, para uma
adaptacdo a doenca torna-se necessario a promocdo de ateracOes comportamentais,
cognitivas, emocionais e sociais complexas de forma a afectar 0 menos possivel a sua
qualidade de vida. Citando Ribeiro “Para além da situacéo biologica de ter uma doenca, que
constitui uma situacdo técnica a ser tecnicamente tratada pelo especialista, ha a experiéncia
psicossocial de ter uma doenca que corre paralela e independentemente da situacdo

biol6gica, com as concomitantes representacoes individuais.” (2005, p.220).

Ser portador de doenca cronica significa viver com uma ou mais limitagdes, norma mente
progressivas e incapacitantes. Como lidar com esta situacdo? Que implicagdes tera no futuro?
S0 questdes que se colocam e cuja resposta depende de cada um, da sua individualidade e da
forma como interioriza e aceita a nova situacdo. E na doenca crénica que se tornam mais

evidentes estes acontecimentos.

A orientacdo através de novos objectivos encontrados determinara o caminho a seguir para

uma nova forma de estar, através do conhecimento da doenca para um mais facil
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entendimento das suas limitagdes. Do adoecer ao curar, todas as ac¢des humanas implicam
stress e coping, dois conceitos importantes na vida das pessoas, principalmente no contexto

de salide e doenca.

1.3.1. Stress e Coping

Com a importancia atribuida a interaccéo gque existe entre a pessoa e 0 meio, surgiu uma nova
abordagem sobre o0 stress, unindo-se dois conceitos importantes — 0 stress e 0 coping —
desenvolvendo-se uma teoria sustentada e defendida por Lazarus e Folkman (1984). Para
estes autores, 0 stress surge da relacdo existente entre a pessoa e 0 meio exterior, ao contrario
das primeiras correntes, que consideravam 0 organismo como O Unico responsavel pelo

surgimento de respostas a um estimul o nocivo.

O stress é um fendmeno complexo, definido por Lazarus & Folkman (1984) e citado por
Ramos (2004, p.267) como “ (...) uma relacdo particular entre o individuo e o ambiente, a
gual é avaliada e considerada pelo individuo com algo que sobrecarrega ou ultrapassa 0s
Seus recursos e prejudica o seu bemrestar 7. Manifesta-se por uma sintomatologia multipla
que depende da situacdo e das variaveis individuais envolvidas, sendo o coping uma parte
importante da resposta ao stress.

Surge desta forma um novo conceito que permite classificar 0 agente stressor como positivo
ou negativo — a percepcao. Os agentes stressores fisioldgicos ou psicoldgicos so produzem
reaccOes de stress se forem percepcionados como uma ameaga ou desafio pelas pessoas,
sendo susceptiveis de provocar reacgoes diversas, como medo, ansiedade, zanga e hostilidade.

E esta avaliac8o cognitiva a que Lazarus e Folkman (1984) chamaram percepcdo, que permite
as pessoas avaliar 0 impacto que os factos tém no seu bem-estar. Para estes autores existem
trés tipos de percepcdes cognitivas:
-Percepcdo primaria, que permite a pessoa avaliar determinado acontecimento,
classificando-o0 de acordo com os sentimentos gerados, podendo ser irrelevantes, positivos
ou stressantes
-Percepcao secundaria, em que a pessoa avaia a actuacdo gque deve adoptar adequando-se
asituacéo
-Reapreciacdo, em que perante o surgimento de novos elementos e informagoes, a pessoa

modifica as suas percepcdesiniciais
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De acordo com Lazarus e Folkman (1984), existem determinados factores que afectam a
percepcao cognitiva, destacando-se como factores individuais 0S compromissos que
impulsionam a pessoa para determinada percepcado, expressando aguilo que verdadeiramente €
importante para ela e as convicgdes pessoai s responsavei s pelo modo como a pessoa avalia 0s
acontecimentos, permitindo-lhe obter agum controle sobre 0 desencadear dos
acontecimentos. No entanto, ha situacdes que devido a0 seu caracter ambiguo ndo séo
susceptiveis de dependerem das convicgdes pessoais, colocando a pessoa com maior carga de
stress e sentimento de ameaca constante. Por outro lado, as pessoas que sustentam fortes
convicgdes podem rapidamente sentir-se abaladas, caso as suas expectativas ndo sejam
satisfeitas. Pelo contrario, as convicgles religiosas permitem manter a esperanca, mesmo em

momentos dificeis.

Existem também, segundo os mesmos autores, os factores ambientais que iguamente
determinam a forma como a percepcdo é feita. Considerando os seus pontos de vista, ha
propriedades que as situagdes apresentam gue interferem no processo, tais como:

- Novidade

- Previsibilidade (os acontecimentos previstos permitem antecipar as estratégias a utilizar

para se adaptar a determinada situacéo)

- Incertezatemporal

- Ambiguidade

- Momento em que surge a situacdo de stress durante o ciclo vital

- Proximidade temporal em relag&o a outros acontecimentos

Actuamente o stress € conceptualizado de trés formas distintas:

- como um estimulo

- COMO uma resposta

- COMOo um
Stress € a condicao que resulta quando as trocas (transaccfes) pessoa/meio ambiente levam o
individuo a perceber/sentir uma discrepancia, que pode ser real ou ndo, entre as exigéncias de
uma determinada situacdo e os recursos do individuo, ao nivel bioldgico, psicolégico ou de

sistemas sociais.

Considerando que o stress implica uma interaccéo entre o stressor e o individuo, os model os

de stress variaram ao longo do séc. XX na definicdo de stress, assim como na valorizagdo
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atribuida aos factores fisiologicos e psicoldgicos e nas descricdes da relacdo entre os

individuos e 0 seu meio ambiente.

Objectivo primordia dos cuidados de salide € gjudar o doente a gerir os efeitos secundarios da
doenca e seu tratamento, de forma a adaptar-se as ateracOes permanentes da imagem e/ou
funcdo corporal, ateracéo ao estilo de vida, mantendo actividade social e bem-estar fisico e

emocional deformaater QDV.

Nas situacdes em que a doenca € progressivamente incapacitante, com periodos de remisséo e
exacerbacdo, a adaptacdo é feita consoante a etapa que se vive. 1sto, se por um lado permite
uma preparacdo lenta para as alteragdes que surgem nas exacerbacgOes, por outro lado, a
ansiedade e a incerteza face ao futuro torna-se desconcertante. Impde-se assim, uma
adaptacdo a trajectéria da doenca, para manutencdo do equilibro psiquico, por forma a que a
pessoa consiga superar as mudancgas impostas pela doenca e possa usufruir duma vida estavel
e satisfatoria

O stress afecta a salde de dois modos, através de mudangas comportamentais ou mudangas
fisiolégicas (Ogden, 2004), funcionando a doengca como agente stressor. A percepcdo que
cada individuo tem dos sintomas da doenca varia de acordo com a aceitacéo que ele tem dos
mesmos. Kleinman (1979) reconhece que o modelo biomédico ndo aguda o clinico a
reconhecer e a compreender os sentimentos do doente acerca da sua doenga. Com efeito, os
doentes tém modelos explicativos para interpretar 0 que se esta a passar, que segundo o
mesmo autor expressam a sua compreensdo popular da causa, natureza e decorrer do

problema, a avaliacdo que fazem do seu significado e os objectivos do tratamento.

Quando a doenca € cronica potencializam-se as suas caracteristicas stressantes e 0 seu
impacto de perturbacdo social. Asrelacdes entre o stress e a doenca ndo séo lineares e existem
muitas evidéncias que sugerem alguns factores que podem mediar ligacdo. Um dos
factores que medeia a ligagdo stress-doencga, € o estilo de coping ou padrdes comportamentais
do individuo. O tipo de coping pode bem mediar o efeito do acontecimento stressante no
estado de salde.

O estudo das diferentes formas de reagir a situagdes perturbadoras do bem-estar deu origem
ao conceito de coping. Este tem sido estudado e clarificado por diversos autores, sendo um

conceito psicolgico recente. Actualmente é conceptualizado como uma interacgao reciproca
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entre 0 Homem e o0 seu meio-ambiente, num processo transaccional entre a Situagcdo
desencadeadora de stress e a resposta que provoca ho individuo.

A CIPE/ICNP (2000, p.54) define coping como a “(...) disposicdo para gerir o stress, que
constitui um desafio aos recursos que o individuo tem para satisfazer as exigéncias da vida e
padrfes de papel auto protectores que o defendam contra ameacas subjacentes que sao
percebidas como ameacadoras de uma auto-estima positiva; acompanhado por um
sentimento de controlo, diminuicdo do stress, verbalizagcdo de aceitacdo da situagéo, aumento
do conforto psicolégico.”

Deve também ser entendido como multidimensional e dinamico;
- O processo de coping compreende trés etapas: antecipacdo, impacto e 0 pos-impacto;
- A avdiacdo da eficacia de determinada estratégia de coping € determinada pelos
resultados alongo prazo sobre a auto-estima, a salde, o bem-estar e a qualidade de vida;
- E controversa entre os investigadores, a concepcdo da possivel existéncia de estilos de
coping em situacdes especificas (como a doenca);
- Existem dois grandes grupos de estratégias de coping (focadas no problema e focadas
nas emocg0des), que por suavez se podem subdividir em diferentes subgrupos.

As estratégias de coping correspondem a mecanismos colocados em accéo pelo individuo
para combater ou minimizar os efeitos de uma situagdo por este avaliada como ameagadora ou
perigosa para 0 seu equilibrio psicolégico. Esta avaliacdo depende da personalidade do
individuo e das suas crengas pessoais, as quais podem originar expectativas cognitivas,
afectando os seus comportamentos e emocoes.

Numa tentativa de percepcionar a forma como se desenvolvem as estratégias de coping,
Lazarus e Folkman (1984), diferenciam trés fases distintas:

- Fase antecipatéria, que se caracteriza pela avaliagdo da ameaca, como a pessoa

conseguira controlar a situagdo e que perigo representa. E nesta fase que habitual mente se
recorre a busca de informacao, e se tenta encontrar situacfes similares ou, pelo contrario,
a pessoa evita pensar no assunto, negligenciando as implicagbes que poderdo advir da
Situagéo.

- Fase de impacto, em que o perigo esta instalado, em que a pessoa tenta perceber se

aquilo que tinha previsto se adapta a realidade, se € melhor ou pior do que esperava,

podendo os resultados desta analise leva-la a uma reapreciagdo do acontecimento.
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- Fase pds-impacto, em que a pessoa tenta reduzir os efeitos nefastos da nova situagéo,

tomando consciéncia da existéncia ou ndo de factores ameacadores e das necessidades de

mudancas de vida.

Para estes autores as fungdes do coping sdo sumariamente duas. O controle das emocdes e a

resolucdo de problemas dependendo estas das estratégias usadas pel os utilizadores.

1.3.2. Suporte Social

O suporte social € um dos principais conceitos na psicologia da saide podendo inibir o
desenvolvimento de doencgas e tendo um papel positivo na recuperacdo do individuo doente.
Embora se continue a discutir o que pode ser considerado como variavel no vasto dominio do
suporte social, tais como 0 nimero de amigos, a frequéncia e intensidade de contactos, redes
sociais mesmo que hdo sejam constituidas por amigos, existem alguns aspectos subjectivos,
tais como a percepcdo que o individuo tem da adequacdo do suporte que disple e a satisfacdo
com adimensdo social dasuavida.

O suporte socia €, na maioria das vezes, definido em termos de conteldo funcional das
relagdes, abrangendo a ajuda ou a informagdo e o grau de envolvimento afectivo, emocional
ou instrumental, podendo actuar deste modo, a nivel da prevencdo de perturbacOes
psicoldgicas e organicas. Numerosos investigadores distinguiram as funcdes e as formas do
suporte social, podendo ser identificadas numa terminologia muito diversificada. Define-se,
grosso modo, como “A existéncia ou disponibilidade de pessoas em guem se pode confiar,
pessoas gque nos mostram que Se preocupam connosco, nos valorizam e gostam de nés”
(Sarason et al, 1983, citado por Ribeiro, 1999,p.547)

Ridder & Schreus (1996), citados por Ribeiro (1999), afirmam que os doentes crénicos
expressam satisfacdo com o suporte social emocional e prético, enquanto que o suporte social
informativo, especial mente quando provém de amigos e familiares, € visto como interferéncia

indessjavel.

Em 1990, Dunst e Trivette distinguem duas formas de suporte social: informal e formal. A
primeira inclui familiares, amigos, vizinhos e grupos sociais, enquanto que a segunda,
abrange organizag0es sociais formais (hospitais, servicos de salde) e profissionais (médicos,
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enfermeiros, assistentes sociais) que estdo organizados para prestar assisténcia. Estes autores
sugerem a existéncia de cinco componentes de suporte social interligados:

- Componente constitucional

- Componente relacional

- Componente funcional

- Componente estrutural

- Componente satisfagcao

A investigacéo tem demonstrado que as componentes do suporte social tém impacto diferente
consoante o grupo etério. Olsen et a (1991), citado por Ribeiro (1999), verificaram que o
conjuge exerce amaior influéncia no grupo 30-49 anos e a familia exerce maior influéncia no

caso dos jovens e idosos.

Com a aquisicdo da doenca, muitos doentes enfrentam a perda de um corpo saudavel e para
muitos, o funcionamento corporal ndo adequado conduz a uma perca de autonomia e de
capacidade de agir com independéncia, sobretudo na doenca cronica. No inicio da doenca €
comum os doentes terem apoio dos amigos mas com o tempo tendem a isolar-se socialmente.
Muitas vezes a insociabilidade é imposta pelo proprio tratamento, como também pelas
limitacGes do doente. As percas de emprego e da estabilidade econdmica ocorrem num grande
nimero de doentes cronicos determinando alteracdo na dindmica socia familiar, fazendo o
doente perder o seu lugar simbdlico na familia.

Sabe-se que a doenca, para o individuo, se torna o lugar central na sua existéncia,
desinteressando-se pelas relagbes com 0s outros que anteriormente eram importantes em sua
vida. Tendo em consideracdo que uma boa sallde pode estar associada a um bom nivel de
qualidade de vida, pode dizer-se que o suporte socia que o doente percebe ter, facilita a sua

recuperacdo, o que vai afectar a qualidade de vida que ele relata.

Quando os doentes estdo hospitalizados ou em casa ficam tendencialmente isoladas e
incapacitadas de participar nas actividades habituais. O doente que deixou de trabahar reduz
habitualmente a participacdo nas actividades sociais restringindo 0 acesso a interac¢do social,
0 que provoca neste uma percepcdo de suporte socia reduzida que vai interferir de forma
negativa na sua salde (Dowdy, 1997 referenciado por Abrunheiro, 2005). Sobre os efeitos do
suporte social na saide, Singer & Lord (1984) citados por Ramos (2005) distinguem 4

dimensdes: o suporte socia constitui um recurso positivo parafazer face a adversidade; afalta

Maria Madalena Pinto Cardoso de Matos 40



Impacto da Doencga e do Transplante Hepatico na Qualidade de Vida de Doentes com Cirrose: Estudo Exploratério

dele é fonte de stress; a perca dele é geradora de stress e constitui um factor protector contra

as consequéncias e perturbacdes provocadas pelo stress, funcionando como mediador.
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1.4. COMUNICAR EM CONTEXTO DE CUIDADOS DE SAUDE

A comunicagdo é um processo interactivo, pluridirecciona e continuo, de informagéo, troca,
partilha, que coloca em comum sentimentos e emogdes entre pessoas. Contudo é um processo
complexo, e as possibilidades de enviar ou receber mensagens de maneira errada ou distorcida
s80 numerosas. A comunicacdo € essencial avida e constitui 0 elemento bésico da interaccéo

humana, permitindo estabelecer, manter e desenvolver arelagdo com os outros.

A comunicagdo transmite-se de maneira consciente ou inconsciente pelo comportamento
verbal e ndo verbal e por seu intermédio apreendemos e compreendemos as intencoes,
opinides, sentimentos e emogdes. Compreende uma troca verbal informativa de contetido
cognitivo e uma contrapartida afectiva, revelada ou ocultada pelo comportamento n&o verbal.
A razéo capta as palavras e emogdes evidentes e 0 inconsciente apreende as emogdes mais
veladas.

Os principios gerais da comunicacdo, citando Phaneuf (2005, p.26-29) séo:

- “A comunicacio encontra-se emtoda a parte.

- E impossivel ndo comunicar.

- A comunicacdo situa-se nos planos cognitivo e afectivo.

- No caso das mensagens verbais e ndo verbais contraditorias, é o significado da mensagem nao
verbal que éretido.

- A comunicacéo é dificilmente reversivel.

- Os primeiros minutos da comunicacéo sdo muito importantes: ddo o tomarelacdo.”

As atitudes e comportamentos que se adoptam quotidianamente nas nossas vidas,
especiamente na Salde, tém consequéncias em cada um dos intervenientes dos episodios

comunicacionais.

Quando se analisa a comunicagdo em contexto de salde, percebe-se 0 qudo complexo é o
processo relacional estabelecido entre os técnicos de salde e o doente. O modelo tradicional
encarava 0 processo comunicacional de forma unidireccional, em que um especidista
comunica 0s seus “conhecimentos” a um simples doente, sendo a relacdo sustentada numa
base de superioridade dos profissionais de salde e os doentes uns meros executores de
orientacOes e préticas, por vezes antagdnicas aos seus mitos, valores e tradicdes, perdendo
inclusive nos rituais de internamento hospitalar a sua propria identidade, sendo identificados

com um ndmero e sujeitos aregras impostas e inflexives.
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No entanto, investigagcOes recentes sugeriram que O processo de comunicagdo pode ser
melhorado, caso sgja adoptado um estilo partilhado de consulta centrado no doente. Os
investigadores tém analisado o papel e o tipo de informacdo que melhora a adeséo dos doentes
em relacdo as recomendagdes feitas durante as consultas dos técnicos de salide e, ao longo dos
tempos, alguns factores tém contribuido para uma maior individualizagdo do doente,
nomeadamente na consciencializagdo do respeito e aceitagdo que o doente sga mais
interveniente nas decisdes que a ele digam respeito, como no caso da salde. Com todos estes
processos de mudanca ligados as mudancas da prépria sociedade em geral, os técnicos de
salde tém sido confrontados com novos conceitos na arte de comunicar e de se relacionar

com os doentes e suas familias.

No ultimo século desde a década de 60 com o movimento dos direitos do doente, estes tém
vindo a exigir o conhecimento detalhado acerca do diagndstico, da fisiopatologia, das opcoes
de tratamento e do prognostico. Laine & Davidoff (1996) citados por Ribeiro (2005, p.227)
consideram que os doentes “(...) exigem informacdes que antes estavam unicamente ao
alcance do médico, e os médicos estdo cada vez mais interessados em partilhar tal

informac&o com os doentes. ”

O fornecimento de informag&o é um aspecto bésico em contexto de salde, existindo muitas
maneiras de o fazer, sendo a melhor maneira a de manter os doentes bem informados
fornecendo toda a informagéo que € possivel e que esteja de acordo com os valores do doente.

Kleinman (1979) citado por Ribeiro (2005, p.229) propds que os profissionais de salde
incluam trés tipos de questdes na entrevista clinica:

- “Questdes acerca da compreensdo gue o doente e suas familias tém da sua doenca
- Questdes acerca da per spectiva do doente sobre o0 significado da doenca
- Questdes acer ca das expectativas do doente acerca da sua doenca. ”

Para que os profissionais de salide possam readlizar esta “(...) abordagem multifactorial e
interactiva da satide” (Ramos, 2004, p.109) é fundamental que compreendam e respeitem os
valores, atitudes, crengas e suporte socia e as razfes de determinadas estratégias de coping
desenvolvidos pel os doentes.

Se pensarmos que a comunicacdo faz parte integrante da prética de todos os individuos, seria

desgjavel que os técnicos de salide, por toda a fragilidade que a situagdo de doenca transporta,
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adquirissem e desenvolvessem competéncias em comunicagdo relacional, uma vez que séo

nicos nas suas relagdes com a equipa interdisciplinar e sobretudo com o doente/familia.

Com frequéncia os doentes queixam-se de maior ou menor desumanizacéo dos cuidados,
lamentando a pouca atencdo que |hes € concedida, afalta de sensibilidade dos profissionais de
salde perante 0 seu sofrimento e até mesmo a auséncia de disponibilidade rea para os
escutar. Sendo a relagdo de gjuda uma das funcbes auténomas, em especial do médico /
enfermeiro, revela-se um meio poderoso de intervencéo e subentende a existéncia de um elo
de ligacdo com o doente. Aqui, 0 “estar em relacdo” assume um carécter mais abrangente que
significa mais do que a presenca fisica, implica a presenca do técnico com todo 0 seu ser.
Lazure diz-nos que “O acto de ajudar impde exigéncias que (...), por ter escolhido uma
profissdo de ajuda, ndo pode subestimar: dar do seu tempo, dar da sua competéncia, dar do
seu saber, dar do seu interesse, dar da sua capacidade de escuta e compreensdo. Em suma,

dar uma parte de s mesma”. (1994, p.97)

A relacdo de gjuda so podera desenvolver-se num clima de seguranca afectiva e de confianca
mUtua que conduza a responsabilizacdo de cada um dos intervenientes pelo outro. Tem por
base valores fundamentais como a autenticidade, a confianca e fundamental mente o respeito
pelo doente. Respeitar, implica reconhecer 0 outro como Unico no seu modo de ser e estar no
mundo, encaré-lo de forma holistica e acreditar que tem potencial para responder as suas

préprias necessidades.

Estamos conscientes do contributo de algumas teorias da comunicagéo relacional, entre as
quais se destaca a Teoria da Gestéo Coordenada de Significagtes, desenvolvida em 1982 por
Barnett Pearce e Vernon Cronen, conhecida por CMM (Coordinated Management of
Meaning) como um modelo extremamente rico na andlise da coordenacdo comunicaciona e
proporcionador da consciencializagdo das dificuldades pessoais que temos nas interaccoes
comunicacionais. N&o € nossa intencdo aprofundarmos neste estudo estas teorias, mas
percebermos como o CMM pode ser um precioso contributo para a ultrapassagem de
perigosas simplificacbes da comunicagdo, na medida em que surge como uma
descontinuidade com os model os de transmissdo da informacdo e enquadra-se na perspectiva

do construcionismo socidl.

Wazlawick (1984) refere que a pessoa que aceita a realidade como uma construgado, tornar-se-

& mais tolerante para com 0s outros, sentir-se-4 responsavel pelas suas decisdes, acgoes e

Maria Madalena Pinto Cardoso de Matos 44



Impacto da Doencga e do Transplante Hepatico na Qualidade de Vida de Doentes com Cirrose: Estudo Exploratério

também pela realidade criada por profecias auto-confirmatorias, 0 que a levara a julgar os
outros com precaucdo. Para nés tornou-se claro que este modelo foi extremamente

enriquecedor para as nossas vidas, quer anivel pessoal quer profissional.

Se tivermos em conta que nos cruzamos diariamente com mundos sociais diferentes dos
nossos em contextos diferentes, 0 CMM pode ser um precioso contributo para nos ajudar a
compreender a complexidade das interacgbes comunicacionais e identificar algumas

oportunidades de comunicagdo em ocasi des especificas.

O termo coordenacéo chama a atencdo para o facto de que, seja o que for que fagamos, n&o o
fazemos sozinhos, pelo que o CMM nos pode gjudar a desenvolver habitos e capacidades de
escutar, para que as outras pessoas saibam que foram escutadas e compreendidas. Pearce
(1994), sadlienta que o CMM nos pode gjudar a melhorar os mundos sociais existentes, evitar a
formacdo de mundos sociais indesgjaveis e chamar a atencéo para a existéncia de mundos
sociais melhores.

De acordo com Pearce (1994), uma vez que a comunicagdo interpessoal é maioritariamente
oral, uma das suas caracteristicas € a importancia dada as pistas vocais e faciais, ja que um
determinado olhar, um tom de voz ou uma inflexdo podem mudar completamente o
significado do que se pretende dizer. Assim, a nossa habilidade como comunicadores serd
melhor servida se conseguirmos desenvolver os multiplos canais de comunicagdo

interpessoal .

Os doentes diferem no nivel de participacéo que pretendem gquando recorrem aos cuidados de
salde, desgjando maior ou menor informagdo e envolvimento na tomada de deciséo e,
paralelamente, os profissionais de salide também divergem na informacéo que fornecem.
Obter informacéo para fazer um diagnostico e dar informagéo para facilitar a compreensdo do
doente face ao seu problema € um elemento central da prestacdo dos cuidados de salde. No

entanto esta interaccdo nem sempre parece funcionar.

Segundo Amaral (2002), ainvestigacdo nesta &rea demonstra que, aproximadamente metade a
trés quartos dos doentes desgjam ter mais informagdo durante a consulta médica. Segundo
Ramos (2004, p.298) “Uma parte da insatisfacdo dos utentes/doentes com a qualidade dos
cuidados de salde esta relacionada com as atitudes e o comportamento profissional dos
técnicos de saude, mais especificamente insatisfacdo relacionada com os desempenhos
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comunicacionais dos técnicos de salde em geral.” Podemos concluir que a comunicacdo em
contexto de salde deve estar adequada as capacidades cognitivas, ao nivel
cultural/educacional, as representagdes e crencas de salde, as necessidades individuais,
emocionais, sociais, culturais e linguisticas do utente/doente (Ramos, 2004). Néo ter em conta
estas necessidades tem consequéncias, aumentando o sofrimento, o que dificulta a adaptacéo
psicologica a doenca. Origina insatisfacdo quanto a qualidade de cuidados e comportamento
profissional dos técnicos, diminuindo a adesdo a comportamentos e tratamentos
medicamentosos e aumenta a possibilidade de abandono e/ou descuido na procura de
cuidados de salide. Para uma melhor comunicacdo entre o sistema de salde oficia e o sistema
de pensamento do doente é necessario estabelecer uma relacdo de confianca entre os técnicos
de salde e os doentes. Assim é indispensavel ao nivel do tratamento, citando Ramos (2004,
p.106) “(...) o conhecimento simultaneo das representacdes, crencas de saude e habitos de
proteccdo aos quais os individuos se referem, dos modos de organizacédo social e familiar em

gue vivem e dos contextos ecol dgicos. ”
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CAPITULOII

QUALIDADE DE VIDA

2.1. QUALIDADE DE VIDA: O CONCEITO

Outrora, quando se falava em qualidade de vida, falava-se de uma filosofia ou de uma arte
para viver. Actuamente, falase de um conceito. E um tema exaustivamente debatido,
apresentado sob diferentes perspectivas, presente em slogans publicitarios, campanhas
politicas e literatura especializada. Desde a Antiguidade que filésofos como Platdo e
Aristételes discutiram o conceito de bem-estar, satisfac@o e felicidade. Ja o culto da boaforma
fisica nas civilizagbes grega e romana tinha com objectivo o bem-estar e a salde dos

individuos.

Apbs a Segunda Guerra Mundial, o conceito de qualidade de vida comegou a ser utilizado
com frequéncia, estando inicialmente associado a riqueza material, mas cedo comegou a
incorporar aspectos ndo materiais e actualmente fala-se de um conceito, que invadiu todos os
dominios “ (...) desde a ecologia até a organizacdo do trabalho, passando pela medicina
onde tentam elaborar-se escalas avaliacdo de qualidade de vida segundo as patologias.”
(Couvreur, 2001, p.12).

A expressdo Qualidade de Vida (QDV) tornou-se na década de 80 um conceito de interesse
geral e do senso comum, que faz parte da linguagem do homem comum, dos especialistas aos
leigos, de gente culta ou inculta. O conceito de qualidade de vida tem despertado cada vez
mais o interesse da sociedade em geral e da comunidade cientifica em particular. A maneira
como as pessoas imaginam e inferem a qualidade de vida, ndo é obviamente a mesma, nem

quanto aos conceitos afocar, nem em relacdo aformade avaliar.

Na tentativa de explicitar e operacionalizar o conceito, vérios autores se tém vindo a destacar
nesta &rea. Os resultados de uma busca na base de dados da Medline sobre a expressdo
“gualidade de vida” indicam um subito aumento do seu uso, embora pareca ndo haver até
agora um consenso quanto ao que ela realmente significa. Os problemas em defini-la deram

origem a formas diferentes de operacionalizé&la. Ja McGuire (1991), citado por Ribeiro
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(1994), afirmava que o problemaresidia no facto de todos terem a sua prépriaideia do que é
qualidade de vida.

Vemos pois que este conceito tem sido utilizado em diferentes e variados contextos, sendo

por este motivo esperado que o0 seu significado possa diferir consoante 0 enquadramento da

sua aplicacéo.

Liu (1975), citado por Ribeiro (1998), distinguiu a componente objectiva da qualidade de
vida da componente subjectiva. Campbell et a (1976) deram um contributo significativo no
estudo da qualidade de vida, seus padrbes de referéncia e ainda na medi¢éo das componentes

mai s subjectivas.

A partir do inicio da década de 1990, parece consolidar-se um consenso quanto a dois
aspectos relevantes do conceito qualidade de vida: subjectividade e multidimensionalidade.
Sobrinho et a (2001) referenciam algumas defini¢bes de qualidade de vida segundo alguns
autores: Chibnall & Tait em 1990, afirmam que QDV néo é apenas o nivel de funcionamento,
mas o nivel de satisfagdo com este. Lawton (1990) defendeu que a QDV depende de
multiplos factores em interaccéo constante ao longo do seu percurso de vida, como condigdes
fisicas do ambiente, condicBes oferecidas pela sociedade, existéncia de rede de amigos e de
familiares, condicdes bioldgicas e genéticas, estilos e comportamentos adoptados ao longo da

vida, e avisdo subjectiva desses acontecimentos para o seu bem-estar.

Em 1991, Forattini, num trabalho sobre qualidade de vida colectiva e individual, referiu que
qualidade de vida é a satisfacdo em viver. Gotay & Moore em 1992, definiram o estado de
bem-estar, que compreende a habilidade de redlizar as actividades didrias e a satisfagdo com
niveis de funcionamento e controle da doenca e/ou sintomas relacionados com o tratamento.
Em 1994, Gill & Feinstein apontaram que € a reflexdo do modo como a pessoa percebe e
reage a sua sallde e outros aspectos ndo-medicos da sua vida. A impressdo de Morton em
1995 era de que QDV ¢é a medida da percepcdo que o paciente tem entre a diferenca da sua
realidade e das suas necessidades ou desgjos. McDonough e colaboradores em 1997,
referiram-se a construgdo multi-dimensional que reflecte a habilidade funcional do individuo,
suporte social, compreensao emocional e auséncia de desconforto psicol dgico.

Muldoon e colaboradores (1998), citados por Ogden (2004), oferecem um quadro conceptual
gue se baseia no grau de possibilidade de validar objectivamente os dominios a classificar,

defendendo que as medidas de qualidade de vida se dividam naguelas que avaliam o
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funcionamento objectivo e as que avaliam 0 bem-estar subjectivo, sendo que as primeiras
devem ser directamente validadas por comparacdo com o desempenho comportamental
observado.

Bowling (2001) realizou uma revisdo de algumas defini¢cdes de qualidade de vida, citada por
André (2005) e referenciada no Quadro 1:

Quadro 1 - Conceitos de qualidade de vida
“Qualidade de vida é o débito (output) dos estimulos (inputs) fisicos e espirituais.”
(Liu,1974)

“Qualidade de vida € uma entidade vaga e etérea, algo sobre 0 qual muitas pessoas
falam, mas ninguém sabe claramente o que significa)
(Campbel, Converse & Rodgers, 1976)

“Qualidade de vida é o produto do dote natural de uma pessoa (DN) pelo esforco
feito a favor dela pela familia (F) e pela sociedade (S) ”
QV=DNxFxS

(Shaw,1977)

“Qualidade de vida é o grau em que cada pessoa realiza 0s seus objectivos de vida. ”

(Cella& Cherin, 1987)
“Qualidade de vida é a qualidade da nossa vida em cada ponto do tempo entre o
nascimento e a morte”.

(Torrance,1987)

“Qualidade de vida é um estado pessoal positivo ou negativo de atributos que
caracterizam a vida de cada individuo. ”

(Grant,1990)

Fonte: André, 2005, p.52

Sirgy (2002), citado por Ribeiro (2005) incluiu o conceito de QDV dentro do conceito mais
abrangente de bem-estar subjectivo, para expressar os aspectos subjectivos da qualidade de

vida (felicidade, satisfagdo com avida e qualidade de vida percebida).

Em sintese, mais do que a conceptualizacdo ou operacionalizacdo do construto qualidade de
vida, parece consensual que deva ser visto como um conceito multifactorial, que reflecte
percepcbes e valores individuais, que varia com o0 tempo e depende da contribuicdo de
inimeros dominios e componentes. A pluralidade destes dominios deverd reflectir o nivel de
aprofundamento com que se realiza um estudo sobre qualidade de vida.

Persiste ainda uma variada gama de conceitos e opinides sobre a definicdo de QDV, mas
apesar disso parece haver consenso quanto a alguns aspectos conceptuais, que de acordo com
Martins (2006, p.41) sdo os seguintes.
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1) “integra dominios relacionados como bemestar (...)

2) contém mais que uma dimens&o ou categoria, podendo haver inter-relacéo entreeles(...)

3) integra factores objectivos, externos a pessoa (...)

4) éinfluenciado e varia com aidade, sexo, raca, cultura, estatuto socio-econdmico (...)

5) é caracterizada por uma larga variabilidade intra e inter sujeitos, diferentes por padrdes
culturaise sociais(...)

6) integra uma visdo holistica que permite compreender o que é importante para cada individuo

(...)

7) ébaseado nas percepclesindividuais;

8) estes aspectos reflectem a necessidade dos individuos terem escolhas e controle pessoal nas
actividades e intervencbes, uma forma de empowerment que lhes permite um controle
individual.”

Em 1978, a OMS na International Conference on Primary Health Care, declarou que “todos
os individuos tém direito ndo apenas aos cuidados fisicos mas também aos cuidados

psi col dgicos e a uma qualidade de vida adequada.

Paraa OMS (1984,1994) a qualidade de vida é um conceito holistico gue redine um conjunto
de recursos (sociais, individuais e fisicos) necessarios ao individuo para a realizaco dos seus
objectivos e aspiracOes e para satisfacdo das suas necessidades aos diferentes niveis. O grupo
de estudos sobre qualidade de vidada OM S (WHOQOL Group, 1994) definiu a QDV como

“(...) a percepcao do individuo da sua posicao na vida no contexto da cultura e sistema de
valores nos quais ele vive e em relagdo aos seus objectivos, expectativas, padroes e

preocupacoes.”

Os componentes da qualidade de vida e as suas interpretagdes comegcaram por ser
especificados por autores fora do campo da salde, em estudos dirigidos a populacdo. A
Qualidade de Vida é um conceito muito alargado que inclui de forma complexa “ (...) a salide
fisica do individuo, o seu estado psicoldgico, o seu nivel de autonomia e independéncia, as
suas representacdes e crencas, as relacfes sociais, assim com a sua relacéo aos diversos

elementos essenciais do seu ambiente” (Ramos, 2004, p.101).

Parece claro que a QDV é uma dimensdo cada vez mais estudada no sistema de cuidados de
salide, sendo uma questéo importante nos resultados das intervencdes médicas e estudada em
guase todas as doencas cronicas, cuja evolucdo fez crescer aimportancia da conceptualizacdo
daQDV.

! WHO and Unicef, Alma Ata, Rissia, Setembro de 1978
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Com o desenvolvimento de estudos sobre a salde, o conceito QDV popularizou-se em

ambientes clinicos, onde € frequentemente referido como “Qualidade de Vida Relacionada

com a Saide” (QDVRS). Este conceito, com o passar do tempo tornou-se mais amplo e

voltado para a percepcdo que o doente possui sobre a doenga, tratamento e seus efeitos de

uma forma tanto objectiva quanto subjectiva.

2.1.1.Modelos e Abordagens Tedricas sobre Qualidade de vida

Analisando as concepgles subjacentes a definicdo de QDV, em 1990 Schipper, Clinch &

Powell, citados por Ribeiro (1994), explicavam que da mancha de concepcdes se salientam

Cinco conceitos que vieram a contribuir para as correntes actuais:

1

Uma abordagem psicoldgica, que pressupde a distingdo entre ter uma doenca e sentir-
se doente e assenta na percepcdo da doenca aos olhos de clinicos e doentes. A
perspectiva médica expressa-se por indicadores objectivos, como progndstico,
mortalidade ou comorbilidade associada. A perspectiva do doente centra-se na
percepcao dos sintomas e grau de desconforto a ele associados, bem como informacéo
sobre outros casos do género.

Uma abordagem custo-beneficio, que se baseia na dicotomia quantidade de vida
versus qualidade, € uma abordagem utilitarista confrontando o tempo de vida com
viver avida com qualidade.

Uma abordagem centrada na comunidade, que organiza as variaveis de modo a
considerar o impacto da doenga na comunidade

Uma abordagem funcional, que se caracteriza por se centrar em aspectos funcionais,
baseando-se no conceito de reintegracdo na vida normal dando relevancia aos aspectos
de gustamento e adaptacdo a doenca. Uma das criticas a esta abordagem é o
alheamento dos aspectos psicol gi cos decorrentes do processo de reintegracao.

A lacunade Calman, que conceptualizaa QDV como a lacuna entre as expectativas do
doente e 0 que conseguiu realizar, ou sgja, quanto menor a lacuna entre estes dois

aspectos maior a qualidade de vida do individuo.

Existem varios modelos subjacentes ao conceito de qualidade de vida, destacando-se entre

eles, de acordo com Lima (2002) os seguintes:

- Modelo Psicologico, no qual a percepcdo do doente de como as incapacidades

provocadas pela doenca influenciam a sua qualidade de vida é uma tentativa de traduzir a

seu estado psicol6gico que, neste caso, € indissocidvel do fisico.

Maria Madalena Pinto Cardoso de Matos 51



Impacto da Doencga e do Transplante Hepatico na Qualidade de Vida de Doentes com Cirrose: Estudo Exploratério

- Modelo tedrico de Beck, que também valoriza o estado psicol égico, sendo enfatizado o
estado psiquico, o caracter subjectivo e a intencdo de tratar, estando a medida de
qualidade de vida directamente relacionada com o grau de desconforto psicol 6gico.

- Modelo de utilidade (“utility ), em que o doente faz uma escolha entre a qualidade e a
quantidade de vida, explorando este modelo o facto do doente se arriscar diante de um
procedimento pela perspectiva de poder viver melhor.

- Modelo baseado nas necessidades do individuo, postulando este modelo que a vida
ganha em gualidade de acordo com a habilidade e capacidade do sujeito em satisfazer as
suas necessidades.

- Modelo de qualidade de vida relacionada com a salide, em que a doenca SO se torna um
problema quando afecta a capaci dade de desempenho, assumindo este model o que a salide

é avariavel que maisinfluenciaa qualidade de vida.

A quaidade de vida tem impacto sobre a salide? Tem, dizem-nos os representantes da
medicina holistica. A salide e a doenca ndo sdo elementos estaticos nem independentes,
tratando-se de um processo global em que os factores estédo em interaccdo e influenciam um

equilibrio instavel.
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2.2. QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA COM A SAUDE

A qualidade de vida (QDV) é uma questdo que preocupa os profissionais de salide, sendo
utilizada com frequéncia na literatura médica. Intuitiva e empiricamente, os medicos e
demais profissionais da area de salde avaliam e julgam o estado de salide-doenca do doente,
o tratamento e suas consequéncias. Utilizam habitualmente métodos proprios, baseados em
crencas e experiéncias particulares, muitas vezes acompanhados por um componente

emotivo.

E um tema de importancia crescente, tanto no dominio da saide em geral, como no dominio
do sistema de cuidados de salde em particular, tornando-se tanto mais importante guanto
mais se desenvolvem as doengas cronicas. Os estudos relacionados com a QDV tiveram uma
evolucdo continua ao longo do ultimo século, sendo que a partir da década de 80, o conceito

passou a estar definitivamente ligado a salde.

Em resposta a estes problemas, os investigadores tém tentado criar um quadro conceptual para
o0 constructo, dividindo as medidas de qualidade de vida segundo a sua dimensdo psicoldgica,

social, ocupacional e fisica, ou o facto de serem objectivas ou subjectivas.

Muitos autores assumiram uma forte identidade entre o conceito de QDV e o conceito de
salde, sendo utilizado cada vez com maior frequéncia na literatura relacionada com a salide e
as doencas. Considerando o numero crescente de publicages com o termo “quality of life” na
base Pubmed do National Institute of Health, esta mostra a magnitude do construto e seu

crescimento.

A Qualidade de Vida Relacionada com a Saide (QDVRS) emergiu no contexto da salide e da
psicologia para abordar as percepcdes relacionadas com a doenca, sobretudo com a doenca
cronica e diferentes formas de tratamento das patologias, sendo um conceito aplicado a
avaliacdo da qualidade de vida associada aos processos de saude/doenca, incluindo os
seguintes critérios.

- E subjectiva;

- Basela-se na percepcao pessodl;

- E multidimensional (inclui componentes de nivel fisico, psicoldgico, social, espiritual e

outros);
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- Vaoriza os aspectos positivos

No contexto dos cuidados de salide utilizarse o termo QDVRS, uma vez que o foco esta
centrado na salide. Algumas definigdes que ilustram a utilizagdo desta expressdo serdo citadas
no Quadro 2.

Quadro 2 — Definigdes de Qualidade de Vida Relacionada com a Saude

“E a utilizagio subjectiva que o doente faz de diferentes aspectos da sua vida, em relacdo ao seu
estado de saude. ”
(Guiteras & Bayés, 1993)

“E o valor atribuido & duragdo da vida, modificado pelos prejuizos, estados funcionais e
oportunidades sociais que sdo influenciados por doenca, dano, tratamento ou politicas de saude. ”

(Patrick & Erickon, 1993)

“Refere-se aos varios aspectos da vida de uma pessoa que sao afectados por mudancgas no seu estado
de salde, e que sdo significativos para a sua qualidade de vida. ”

(Wilson & Cleary, 1995)

Fonte: André, 2005, p.56

A QDVRS surge como um conceito especifico do sistema de cuidados de salide que pode ser
definida como os niveis optimos de funcionamento mental, fisico e papel social, incluindo
percepcdes de salde, condicdes de salide, satisfagdo com a vida e bem estar, podendo ter dois
sentidos diferentes: geral para o sistema de cuidados de sallde e especifico para cada uma das
doencas. Tomado no sentido geral, a QDVRS refere-se & QDV que esta dependente das
doencas (de qualquer doenca) e analisa a contribui¢do da doenca e seu tratamento paraa QDV
das pessoas. No sentido especifico para cada doenca, QDVRS refere-se as limitagdes ou ao

modo com doenca especifica afectaa QDV da pessoa.

Os modelos de salide ou modelos de cognicdo social pretendem explicar 0s comportamentos
de salde/doenca das pessoas e algumas das razbes para as discrepancias individuais
encontradas na adopcao, alteracdo e manutencdo desses comportamentos, ao que Se associa a

adesdo as prescricdes e indicacdes dos profissionais de salde.

Um dos factos que promoveu a pesquisa da qualidade de vida nos cuidados de salde é a
presente consciéncia dos custos da medicina, o que é particularmente relevante para as
terapias dispendiosas de condi¢bes cronicas, quando os beneficios sdo por vezes dificeis de

avaliar. Em nenhuma terapéutica séo estas tendéncias t&o evidentes como na transplantacdo de
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orgdos. Dai 0 aumento exponencial, a partir dos anos 80, de rel atdrios de pesguisa médica que
afirmam medir a QDV p0s transplantes. Os custos el evados dos transplantes, numa atura em
gue as despesas com a salde se encontram sobre escrutinio apertado, levaram a que a
legitimac&o da cirurgia de transplante se defenda com base tanto nas “vidas salvas” como na

“qualidade ganha”.
Parece claro que a QDV é uma dimensdo cada vez mais estudada no sistema de cuidados de

salde e que o impacto das diversas intervencdes médicas pode ser substancialmente diferente

no bem-estar dos doentes, embora com efeitos idénticos nas variaveis fisiol 6gicas.
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2.3. AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA

Toda a intervencdo com individuos doentes visa obter resultados de salde. Considera-se que
s80 os resultados que legitimam a eficécia do tratamento, pelo que se este ndo contribuir para
resultados positivos em termos comportamentais €, em certa medida, um desperdicio de

tempo e recursos.

Inimeros parametros contribuem para espelhar a eficécia e eficiéncia dos sistemas de salide.
A qualidade de vida tornou-se um dos aspectos centrais da avaliagdo de resultados. E aceite
gue os resultados variam em funcdo da doenca e do tratamento, sendo que a diferentes

situagtes devem corresponder diferentes avaliagcoes de qualidade de vida.

Maloney & Chaiken (1999), citados por Ribeiro (2005), explicam que se devem considerar
trés areas de resultados do sistema de salide:

e Resultados clinicos, que dizem respeito a aspectos terapéuticos.

¢ Resultados econdmicos, que dizem respeito aos custos.

¢ Resultados humanisticos, que dizem respeito aos efeitos do tratamento na qualidade de

vida e funcionalidade do doente.

A avaiacdo da Qualidade de Vida em contextos de Salde advém da crescente importancia
gue hoje |he é reconhecida, sendo a QDV um dos indicadores mais actuais da nossa
sociedade, ja que um dos principais objectivos dos cuidados de salde é melhorar a qualidade
de vida dos individuos. Os direitos dos doentes passam pela assungdo de que o doente é 0
elemento central do sistema de cuidados de salde, ndo sendo de admirar que a qualidade de

vida se constitua como end-point importante na avaliacéo das intervenctes medicas.

A novidade das técnicas de avaliagdo utilizadas nesta perspectiva consiste em considerar
aspectos positivos do funcionamento individual, ao invés do que € tradicional no modelo

biomédico em que o que se avalia é a disfuncéo.

Especificamente no sistema de cuidados de salde, Cramer (1994), citado por Ribeiro no
mesmo ano, explicaque aQDV ¢é avaliada considerando cinco componentes:

- Saudefisica

- Saude psicoldgica

Maria Madalena Pinto Cardoso de Matos 56



Impacto da Doencga e do Transplante Hepatico na Qualidade de Vida de Doentes com Cirrose: Estudo Exploratério

- Nivel deindependéncia
- Relagbes sociais

- Ambiente

A qualidade de vida de pessoas com doenca (aguda/crénica), incorpora uma avaliagdo que
inclui todos ou quase todos os aspectos, da satisfacdo ou insatisfacéo face as suas capacidades
ou actividades em que se consegue envolver, e inclui componentes como:
- Impacto das limitaghes provocadas pela doenca;
- Impacto dos tratamentos;
- LimitagBes sociais devidas a doenca
-Trabalho/economia
- Relacdes familiares

- Fériaselazer

A avaiacdo da QDVRS tem como objectivos (Santos, 2005):
- Gestéo da saude
- Conhecer os interesses especificos dos doentes
- Avadliar o efeito daterapéutica
- Melhorar a comunicacgéo pessoal de salide/ doente
- Unidade de medic¢éo econdmica

- Monitorizar salde da populacéo

Na maioria dos casos, as técnicas de avaliacdo respeitam as caracteristicas dos diversos

modos de conceptualizar a QDV.

Muitos dos instrumentos de avaliacdo sd0 unidimensionais, estando centrados num
determinado aspecto da salde e sendo usados sozinhos ou em conjugagdo com outros. As
medidas multidimensionais avaliam a salde no seu sentido mais lato. De um modo geral, os
investigadores tém tido tendéncia a usar escaas compostas. Tém iguamente sido
desenvolvidas medidas genéricas de qualidade de vida que podem ser aplicadas a todos os

individuos.
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Neste contexto, podemos dividir os instrumentos de medida em:
- Genéricos ou multidimensionais
- Aplicados a doentes em geral e pessoas saudaveis.
- Especificos
- Centram-se em determinado tipo de doencgas ou populagéo.
- Mistos

- Compostos por uma componente genérica e uma componente especifica.

De acordo com Lawton (2000) citado por Santos (2005), a avaliacdo da QDV deve incidir
sobre 4 &reas que se sobrepdem e inter-rel acionam:

1. Competéncia comportamental — refere-se aos comportamentos que o individuo teve
e tem relativamente a sua salde, funcionalidade, cogni¢do, comportamento socia e
utilizacdo do tempo;

2. Condicbes ambientais — dizem respeito aos atributos do meio fisico que rodeiam o
individuo;

3. Qualidade de vida percebida — dimensdo subjectiva que depende do julgamento do
individuo sobre a sua funcionalidade fisica, social e psicolégica e a sua competéncia
comportamental;

4. Bem-estar psicolégico — reflecte a avaliacdo pessoal sobre as trés dimensdes
anteriores e depende da capacidade do individuo se adaptar as perdas, a sua
capacidade de recuperacdo de eventos stressantes (tais como a doenca, morte de
familiares, desemprego, violéncia fisica, etc.), e da capacidade de encarar essas

situacgdes pelo lado positivo.

A diversidade de medidas na pesquisa da QDV define um conceito em que se assume de uma
forma mais generalizada que a vida humana consiste em séries de pequenas dimensoes, cada

umadas quais passivel de medicéo independente.

Diferentemente de outros instrumentos utilizados para avaliacdo da QDV, 0s instrumentos
WHOQOL-100 e WHOQOL -bref sdo uma propriedade da OMS. Sdo questionarios genéricos
sobre QDV, sendo 0 WHOQOL -bref uma versao abreviada composta pelas 26 questdes que
obtiveram os melhores desempenhos psicométricos extraidas do WHOQOL-100, estando

actualmente disponiveis em 20 idiomas.
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A daericdo da qualidade de vida engloba conceitos gerais e, com a proliferacdo de

instrumentos, varias medidas foram vagarosamente ganhando terreno.

globais de avaliagdo da qualidade de vida, podemos destacar as seguintes:
Quadro 3 - Medidas Globais de Avaliagdo da Qualidade de Vida

Entre as medidas

Escalas Dominios de escala N°Itens Observactes
Tempo requerido
COOP Forma fisica; sentimentos; actividades do dia- | 7 itens Escala visual, traduzida
WONCA a-dia, vida social; mudancas no estado de . para Portugués
L , 5 minutos
saude; estado geral de salde e dores.

MOSSF-36 | Funcao fisica; funcdo social; sadde mental; | 36 itens Na sua validacdo séo
desempenho fisico; desempenho emocional; 5-10 minutos reportados critérios de
energialvitalidade; dor fisica e salide geral. fidelidade, validade.

EuroQol Mobilidade; auto-cuidado; actividades | 6 itens Na sua validacdo sdo
familiares e de tempos livres, dor e 2.3 minutos reportados por critérios
desconforto; humor (ansiedade e depressao). de fidelidade, validade.

Pode ser preenchida
por uma  pessoa
significativa

SP Deambulacdo; mobilidade; movimento e | 136itens Na sua validacdo sdo
cuidar do corpo; interaccbes sociais; reportados por critérios
comportamento  emocional; comunicagao; de fidelidade, validade
comportamento de alerta; sono e repouso; | 20-30 minutos e fidelidade. Pode ser
alimentacdo; gestdo da casa; recreacdo e preenchida por uma
tempos livres e emprego. pessoa significativa

NHP Energia; dor; reacgbes emocionais, | 38 itens (ou 45 se | Na sua validagdo sdo
isolamento social, mobilidade fisica e sono. incluir a parte 2) reportados por critérios

5-10 minutos de fidelidade, validade
e fidelidade. Traduzida
para Portugués

QLl Funcdo fisica e saude; socio-econdmica; | 38 itens Na sua validacdo séo
psicoldgica e espiritual, e familia 5-10 minutos reportados por critérios

de fidelidade, validade.
Apresenta sensibilidade
para detectar
alteracbes na salude ao
longo do tempo.

Fonte: Martins, 2006, p.54

O Medical Outcomes Short Form Health Survey (M os SF-36), de Ware & Sherbourne (1992)

€ talvez a medida mais utilizada para avaliar o estado de salde, sendo um instrumento

concebido para ser utilizado em diferentes contextos, quer especificos para determinadas

doencas, quer para contextos de cuidados de salide em geral.

Quando se avalia a QDVRS no sistema de cuidados em geral, o questionario inclui itens que

se referem ao estado de salde global, enquanto que para uma doenca especifica inclui itens

que se referem as caracteristicas especificas dessa doenca

Os instrumentos QDVRS gudam-nos a interpretar os resultados dos tratamentos e

intervencdes na salide. Algumas das técnicas mais promissoras referenciadas derivam do
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Health Insurance Experiment, talvez a primeirainvestigacdo a ser conceptualizada de origem

paraavaliar asalude tal como é definida pela OMS.

Com base em algumas recomendacdes de autores como Gill et al & Gladis et a para nortear

estudos sobre qualidade de vida, Seidl & Zannon (2004) sintetizam da seguinte forma:

- Necessidade de apresentacéo do conceito ou significado de QDV que orienta a pesquisa

- Explicitacéo das razfes tedrico-metodol 6gicas que levaram a escolha dos instrumentos

seleccionados

- Importancia da utilizacdo de medidas n&o reduccionistas baseadas em itens Unicos ou

focalizados apenas nos sintomas

- No caso de medidas padronizadas, a inclusdo de itens abertos, adiccionados no final do

instrumento

No quadro que se segue, estdo resumidos os indicadores que podem estar presentes nas

diferentes dimensdes que mais consensua mente sdo analisadas quando se falade QDV:

Quadro 4-Dimensdes da Qualidade de Vida

Dimensdes

Indicadores

Funcionamento Fisico

Actividades de vida diaria, mobilidade, independéncia, exercicio,
capacidade de trabalhar, de se divertir ou deir a escola, capacidade
de auto-cuidado, capacidade de realizar actividades relacionadas
coma alimentacdo e a dieta

Funcionamento Psicol 6gico

Estados de: ansiedade, depressao, raiva e alegria; Estado cognitivo:
orientacdo, memdria, concentracdo, atencdo, pensamento, alerta,
confusdo. Percepcao do bem estar. Satisfacdo com a vida, felicidade,
atitude positiva, sucesso pessoal, paz interior, percepcao de controle,
esperanca. Espiritualidade, experiéncias transcendentais, altruismo.
Auto-estima, auto-imagem, autocontrole, sentimento de eficécia.

Funcionamento Social

Funcionamento sexual, intimidade e carinho. Manutencdo de
relacbes interpessoais com a familia, no trabalho ou na escola.
Manutencdo de relagdes interpessoais com os profissionais de saude.
Negociagdo com as organizagdes de saude/burocracias.
Participagdo em grupos de auto-ajuda ou actividades de
voluntariado.

Sntomas relacionados com a saude ou
os tratamentos

Niveis de fadiga ou energia. Capacidade fisica e for¢a. Nauseas,
vomitos, diarreia, obstipacao, inflamacdo das mucosas, disfagia ou
dispneia. Dor, infeccBes, dermatites. PerturbacGes do sono e
repouso. Relacionados com efeitos secundarios dos medicamentos.

Fonte: Sousa, 2002, p.51 adaptado de King & Hinds, 1998, p.119

Quando usamos uma abordagem da QDV meramente biomédica preocupamo-nos mais com

aspectos relacionados com a doenca e capacidade fisica da pessoa. Se utilizarmos uma
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abordagem centrada no doente, esta deve estar baseada no significado da experiéncia de
doenca e de tratamento, sugerindo outros autores, citados por King & Hinds (1998), que
devem ser acrescentadas outras dimensdes. satisfacdo com os cuidados prestados, sentimentos

de bem-estar e satisfagdo geral com avida

Os resultados de uma investigagdo da QDV, citando Sousa (2002, p.52) baseada em King &
Hinds podem ser usados para:

- “Predizer a sobrevivéncia

- Documentar padr&es de deficiéncia ou de recuperacéo

- Comparar os resultados de diferentes tipos de terapias para a mesma doenca

- Documentar a qualidade dos cuidados

- Prever alteracgdes provocadas pel os tratamentos

- Obter indicadores que permitam tomar decisdes sobre os tratamentos a realizar e para fins
organizacionais (orcamentos, distribuicdo de recursos materiais e humanos”

Para além do uso de questionarios com perguntas standartizadas e respostas de escolha
multipla, a pesquisa qualitativa tem vindo a popularizar-se através de entrevistas semi-
estruturadas ou histérias de vida. A metodologia mista € também utilizada com a aplicacdo do
questionario e da entrevista semi-estruturada. King & Hinds (1998) déo énfase aos métodos
qualitativos, por que permitem aos doentes contarem as suas histérias oferecendo uma enorme

riqueza que excede a obtida sO por instrumentos standartizados.

As dificuldades relativas a avaliacdo da QDV talvez limitem a sua inclusdo na prética clinica,
em grande parte, segundo Seidl & Zannon (2004) devido a auséncia de informagdo das
equipas de salde sobre as diferentes possibilidades hoje existentes para a investigacdo da
qualidade de vida. Segundo estudos realizados noutros paises parece existir uma certa

resisténcia aincluir aavaliacéo da QDV nas rotinas de atendimento clinico.
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CAPITULO I11

TRANSPLANTACAO

3.1. TRANSPLANTACAO DE ORGAOS

O termo transplante foi utilizado pela primeira vez em 1778 por John Hunter (1728 — 1793),

pesquisador, anatomista e cirurgido inglés.

A transplantacdo de 6rgdos evoluiu de uma experiéncia médica para uma intervencao
terapéutica especializada, dirigida a determinados doentes que, por diversas razfes, vieram a
contrair lesdes agudas ou crénicas irreversiveis de 0rgaos possiveis de serem transplantados,

constituindo a Unica esperanca de sobrevivéncia ou de melhoria da qualidade de vida.

O termo transplantacéo refere-se a todo um processo que engloba desde a colheita de érgaos
ou tecidos (dador), a implantacdo (transplante) de 6rgdos ou tecidos noutros individuos
(receptores), incluindo todos os processos de preparacdo, preservacao e acondicionamento do

orgéo.
Por colheita entende-se a remocéo de 0rgéos ou tecidos para transplante.

O transplante é o acto cirargico que consiste no enxerto de um 6rgéo (coracdo, pulmao, rim,
figado, pancreas) ou tecido (medula, 0ssos, coérnea, pele) numa pessoa doente — o receptor —
que foi colhido noutro individuo — o dador — vivo ou morto. SO a dadiva de rim, parte do
figado e medula éssea pode ser feita por dadores vivos. Todos 0s outros 0rgdos e tecidos sao

mai oritariamente colhidos em cadaveres.

Os transplantes implicam a presenca de equipas médicas pluridisciplinares atamente
qualificadas, bem como recursos tecnol 6gicos sofisticados, proporcionando uma nova vida a

individuos com doengas terminais ao restaurar funcdes organi cas perdidas.
De acordo com os subtipos de transplantagdes podemos ter:

- Transplantacdo autoplastica, que ocorre quando se transplantam tecidos do mesmo

organismo, de um lugar para outro;

2 Fonte: http.//roche-p.rlaroche.com/therapeuticAreas/transpl antes/curi osidades/pioneiro_excentrico_pt.htm
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- Transplantacéo heteroplastica, que € a transplantacéo de 6rgaos de um organismo para
outro. E por sua vez, esta pode ser homologa, se a transplantagdo ocorre entre individuos

da mesma espécie;

- Transplantag@o heterdloga ou xenotransplantacéo, se ocorre entre individuos de espécie

diferente.

Como objecto de estudo temos a transplantacé@o heteropléstica homdloga de um 6rgéo solido,

neste caso, o figado.

Embora os procedimentos de transplante sejam muito onerosos, as taxas actuais de sucesso
tornam os transplantes tratamentos mais econdmicos, na medida em que, individuos com
doencas em fase termina necessitam de mulltiplas hospitalizagbes dispendiosas para

tratamento convencional da doenca, antes que surja a morte.

Todo e qualquer transplante de 6rgéos s6 tem indicacéo apos o fracasso de todos 0s outros

tratamentos possiveis, ndo sendo sinbnimo de cura mas de esperanca de vida.

Ao longo das ultimas décadas 0 progresso da transplantacdo e em particular da transplantacéo
hepética tem sido impressionante, gracas aos avancos das técnicas médico cirdrgicas, ao
desenvolvimento das drogas imunossupressoras e também das técnicas de preservacdo de
orgdos. Do Lactato de Ringer ou Soro Fisiologico em que o figado suportava escassas 4 horas
de isquémia’, passou-se para 24 horas embora o limite aceitavel, na prética, se situe pelas
12/14 horas com a solucdo da Universidade de Wisconsin (UW), 0 que permite que as equipas

operatdrias possam dispor de mais tempo.

De acordo com o Transplant Newsletter (1999), mais de um milhdo de individuos ja
receberam um novo 6rgéo e alguns destes ja sobreviveram mais de 25 anos apos o transplante.
As taxas de sobrevivéncia cinco anos apos o transplante, para a maioria dos programas de
transplantagcdo de 6rgados, rondam os 70%. No entanto, todos 0s anos aumentam o nimero de

doentes a espera de transplante de 6rgéos.

Domingos Machado, ex-Presidente da Sociedade Portuguesa de Transplantacdo (SPT),
considerou que, para melhorar a realidade da transplantagdo em Portugal, ha que incentivar as
colheitas e ndo permitir o desaproveitamento dos érgdos. Se por um lado o acto de

% |squémia— Insuficiéncia ou suspensio da circulagio do sangue numa parte do corpo
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transplantar tem recebido importantes incentivos econdmicos, para o processo de colheita
deverdo existir incentivos curriculares e pagamento adequado aos que estdo envolvidos neste

[processo.

De acordo com o relatério de actividades da Organizacdo Portuguesa de Transplantagdo, esta
langado um programa para o Desenvolvimento da Transplantagdo em Portugal, cujo objectivo
consiste na obtencéo de 6rgdos para transplante. Neste sentido foi realizado um levantamento
das condi¢Bes existentes em todos os hospitais do Servico Nacional de Salde (SNS), de forma
a desenvolver e criar mais unidades de colheita. Em Fevereiro de 2001 entrou em vigor a
revisdo sobre incentivos a colheita e transplantacdo de 6rgdos de forma a atribuir verbas as
instituicdes do SNS, o que demonstra a importancia estratégica que a transplantagdo assume

no sistema de salide Portugués.

As estatisticas demonstram que os transplantes humanos salvam a vida a muita gente, sendo
uma inovagao tecnol 6gica que continuara a ser abracada pela sociedade, embora, por caréncia
de 6rgdos, ainda morram muitos doentes em lista de espera. A utilidade de inovacOes
tecnol 6gicas dispendiosas na medicina e as preocupacfes com 0s custos levantaram questdes

entre os pesquisadores sobre a qualidade de vida apds a transplantacdo do 6rgéo.

De acordo com os dados divulgados pela OPT (Organizagéo Portuguesa de Transplantacéo)
referentes as transplantacdes feitas em 2005%, os 6rgdos e tecidos mais transplantados em
Portugal foram a cornea com 498 intervencfes, o rim com 380 intervencdes, a medula com
305 intervencdes, o figado com 185 intervencdes, o coragdo com 46 intervengdes, o pancreas

com 9 intervengdes e os pulmdes com duas intervencgoes.

3.1.1. Colheita de Orgéos — Enguadramento Legal em Portugal

Em todas as culturas do mundo existem problemas éticos relacionados com a prética da
Medicina. Porém, os limites éticos e juridicos decorrentes das intervencdes no corpo humano
assumem maior relevancia quando se fala de transplantes de 6rgéos e tecidos de origem

humana.

Em termos legidativos Portugal € um dos paises em que a legislagdo € mais completa e

abrangente em termos de transplantagdo. Para além disso muitos despachos e portarias tém

4 Gréfico 1em anexo
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sido periodicamente revistos de forma a manter o seu texto actualizado e adaptado a uma

realidade que muda rapidamente.

De toda a legislacéo e referindo-nos exclusivamente ao nosso Pais, a 22 de Abril de 1993 foi
publicada a Lei 12/93 que regulamenta a Colheita e Transplante de Orgaos e Tecidos de
Origem Humana. Esta legisla em relagdo a colheita em vida, a admissibilidade, a
informagdo, 0 consentimento, o direito a assisténcia e a indemnizacdo. No que diz respeito a
colheita em cadaveres a lel pronuncia-se relativamente a potenciais dadores, ao Registo
Nacional de N&o Dadores (RENNDA), a certificagdo da morte, a formalidades de certificacéo
e aos cuidados a observar na execucao da colheita. Em ambas vigora, a confidencialidade e

gratuidade da doacéo.

O conceito de morte cerebral suscitou alguma discussdo. Perante esta conflitualidade o
Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida elaborou parecer sobre o critério de
morte (10/CNECV/95), definido pela irreversibilidade das funces do tronco cerebral que

deve ser 0 adoptado, pelas razbes seguintes:

“a) SO as estruturas nele existentes permitem a integracdo das diferentes funcdes vitais e
permitem, portanto, a unidade e reac¢do que caracterizam o funcionamento do corpo como
um todo;

b) Em individuos inconscientes, a disfuncao irreversivel do tronco cerebral é de avaliacdo
mais rapida, fiavel e segura do que a das restantes estruturas, nomeadamente as talamicas e
corticais;

¢) Nao é aceitavel admitir como critério de morte 0 mau funcionamento, ou mesmo o0 ndo
funcionamento (proteses ventilatorias e cardiacas) de érgaos que podem ser substituidos por
transplantes.

Nos termos do artigo 12° da Lel n° 12/93 a certificacdo de morte cerebral requer a
demonstracéo da cessacdo das funcdes do tronco cerebral e da suairreversibilidade sendo que,
para 0 estabelecimento do diagnéstico de morte cerebral é necessario que se verifiquem

algumas condicoes referenciadas nalei.

Assim se conclui que o critério de morte cerebral € a comprovacdo da cessacao irreversivel
das fungdes do tronco cerebral, sendo indispensével que esse critério sgja usado com todo o

rigor previsto nalegislacéo.

A presente lei confere o anonimato ao dador e ao receptor, proibindo a revelagdo da
identidade de ambos. Para além disso, a dadiva de 6rgdos ou tecidos é assumida como

gratuita, ndo devendo nunca ser remunerada, inviabilizando assim 0 seu comércio.
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Em relacdo a colheita de 6rgdos ou tecidos em cadéveres, a legisacdo opta por considerar
como potenciais dadores quem nédo tenha manifestado ao Ministério da Salde a sua qualidade
de ndo dador, sendo o modelo de consentimento presumido totalmente aplicado no nosso
Pais. Surge assim, a criagdo do RENNDA (Registo Nacional de Nao Dadores), um sistema
informatizado onde se encontram todos os que manifestaram junto do Ministério a sua total
ou parcial indisponibilidade em doar post mortem certos 6rgdos ou tecidos. O RENNDA esta
patente na publicacdo do decreto-lei 244/94 de 26 de Setembro e permite que, em poucos
minutos, se conhega a situacdo de objector de qualquer potencial dador. No nosso Pais de
acordo com Linhares Furtado, em 1999 havia cerca de 300 000 objectores, ndo se tendo
deixado de fazer nenhuma transplantacdo por objeccéo registada. Apesar do consentimento
presumido, os familiares do dador sdo habitualmente informados que se ir4 proceder a

colheita, de acordo com alegislagdo em vigor.

A existéncia de um sistema organizado a nivel nacional e internacional, de modo a transportar
0s 6rgaos e tecidos para junto dos receptores mais apropriados, € essencial. A Organizagdo
Portuguesa de Transplantacdo (OPT) foi criada por despacho de 09.08.96, sendo constituida
por:
- O Coordenador Nacional da Organizagéo Portuguesa de Transplantacdo e seus adjuntos.
- O Conselho de Transplantagéo.

- Os Gabinetes de Coordenac&o de Colheita de Orgdos e Transplantacio (G.C.C.O.T.)

S&o competéncias da OPT, entre outras, apontadas no respectivo despacho, as seguintes:

- Estabelecer normas de actuagdo e articulacdo dos G.C.C.O.T. com os Centros de
Histocompatibilidade e com as Unidades de Colheita e Transplantacéo.

- Dinamizar a colheita e transplantacéo de 6rgéos e tecidos.

- Definir procedimentos relativos a recolha e andlise de todos os dados referentes a
colheita e transplantacdo de 6rgaos e tecidos. A actividade de coordenacdo de transplantes
encontra-se dependente dos designados Gabinetes de Coordenacdo de Colheita de Orgaos
e Transplantagdo que actualmente se encontram localizados em cinco dos Hospitais
Centrais do Pais:

Hospital de S&o Jodo e Hospital Geral de Santo Antonio, na Regido Norte;
Hospitais da Universidade de Coimbra, na Regido Centro;
Hospital de S0 José e Hospital de Santa Maria, na Regido Sul
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Os Gabinetes de Coordenacao de Colheita e Transplantacdo (GCCOT) sdo uma peca
fundamental na colheita de érgaos em cadaveres, fazendo toda a organizacdo estratégica e
logistica da colheita e transplantacdo, com regulamentacdo prépria, aliviando as equipas
médico-cirdrgicas de um trabalho extraordinario. Articulam-se entre s e com as Unidades e
Centros de Transplantagdo, bem como com os Centros de Histocompatibilidade (trés a nivel
nacional), para permitir a adequada e atempada col heita e transplante de 6rgéos, assim como a
deslocacé@o das equipas de colheita, desempenhando toda a actividade de coordenacéo de

transplante a nivel nacional e internacional .

Os Centros de Histocompatibilidade (trés) foram criados pelo decreto-lel 110/83 de 21 de
Fevereiro na dependéncia do Ministério da Salde e, no seu conjunto, formam a
L usotranplante, entidade responsavel pela monitorizacgo dos resultados, ou seja 0 “cross-
match” entre dadores/receptores e terapéutica imunolégica, tendo um papel fundamental na
tipagem do par dador/receptor, procurando a melhor compatibilidade bioldgica, sobretudo ao
nivel do transplante renal. Os Centros situam-se no Porto, Coimbra e Lisboa (CHS), este com

funcdes coordenadoras.

S0 organismos de natureza para hospitalar, com competéncias legais especificas, articulados
entre s e com os GCCOTs, de forma a garantir em tempo Util a troca de informacéo e de
material bioldgico necessério a reaizacdo dos estudos que permitam a escolha do melhor par

dador / receptor, de acordo com os critérios definidos por lei.

Tal como estdo definidas legalmente, os Centros de Histocompatibilidade tém
varias competéncias e a sua actividade laboratorial estende-se nos periodos pré e pds
transplantagdo. Os doentes em lista de espera, sobretudo doentes renais, depois de serem
tipados para os sistemas antigénicos mais importantes, sdo periodicamente avaliados a fim de
gue se possam diagnosticar alteracdes imunoldgicas que ponham em risco 0 sucesso de uma
futura transplantagé@o. Desses estudos resultam ainda as serotecas conservadas em cada centro
€ que sdo importantes no momento da decisdo da atribuicéo do 6rgdo, pois permitem o estudo
directo do soro do doente com as células do dador, estando registadas numa base de dados

disponivel nostrés centros e que vai ser fundamental na escolha do par dador/receptor.

Em relacdo ao figado, para qualquer dador é feita a colheita de sangue especifico para
virologia e colheita de ganglios para estudos de histocompatiblidade que sdo enviados a

Lusotranslante. Por norma, sd depois de cumprido este procedimento € que se avanca para a
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colheita, caso ndo haja nenhuma contra-indicacdo. Os critérios de matching® ndo necessitam
de ser t&o rigorosos e estdo limitados ao grupo sanguineo, dimensdes do 6rgdo, idade do
receptor e resultado da biopsia ao figado do dador.

A deteccéo precoce do potencial dador é fundamental para uma boa manutencédo do érgéo, no
sentido de permitir a colheita para transplantacdo. Tradicionamente, um dos grandes
obstaculos & doagdo de 6rgdos tem sido a identificacio precoce dos potenciais dadores. E
muito importante conhecer os critérios de elegibilidade do dador e saber activar o processo de

obtenc&o de 6rgéos.

A sensibilidade para a importancia de que todo o doente em morte cerebral € potencial dador,
ainda ndo estd muito desenvolvida, sendo que aidade ndo é tdo importante como a qualidade
funcional do 6rgéo. Recentemente Domingos Machado (2006,p.16) referiu ser “(...)criminoso
0 pouco interesse das administracdes hospitalares na recolha de 6rgaos para transplante”
considerando que ha Hospitais em que se desperdicam 6rgéos que evitariam mortes ou

permitiriam melhorar a qualidade de vida de muitos doentes.

A recolha de 6rgdos exige logistica, empenho e competéncia técnica. Embora existam
hospitais com pessoas preparadas para a identificacdo de potenciais dadores e pessoal
especializado em manter a funcdo dos 6rgdos nos cadaveres até a extraccdo dos mesmos,
noutros ndo existem protocolos de actuacdo nem existe ninguém responsavel pela

implementacdo de programas de recolha de 6rgéos para transplantacéo.

Segundo o actual coordenador nacional da OPT, Dr. Manuel Abecassis, a recolha de 6rgéaos
diminuiu em Portugal em 2005, tendo para isso contribuido a redugdo do nimero de acidentes
de trabalho fatais, enquanto que no caso dos acidentes de viagdo houve menos reanimacoes e

mai s pessoas a morrer no local, sem chegar aos hospitais atempo da recolha de 6rgéos.

Portugal dispde actualmente de trés Unidades de Transplantacdo Hepética respectivamente
em Lisboa (Hospital Curry Cabral), Porto (Hospital de S.Jo&o) e Coimbra (Hospitais da

Universidade de Coimbra).

® Termo utilizado na giria médica para designar a correspondéncia entre os tecidos do dador e do receptor
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3.1.2. Dador Cadaver / Dador Vivo

Os avancos ha terapia imunossupressora e nas técnicas de preservacdo e transporte de 6rgéaos
enfatizam o contributo que os mortos podem dar aos vivos. No entanto, dada a disparidade
entre a disponibilidade e a procura de 6rgéos, existe um interesse crescente em aumentar 0s
potenciais dadores de 6rgdos recorrendo a dadores vivos. Domingos Machado (2006,p.16)
afirmou: “ Em parte alguma do mundo, o nimero de transplantagdes realizadas, anula as listas de

espera (...) o tema dos critérios de distribuicao de 6rgéos é uma das preocupacgdes centrais da SPT.”

A doacéo por parte de dadores vivos tem sido limitada aos dadores familiares, embora a
terapia imunossupressora permita que sgjam dadores outras pessoas significativas. Estes
dadores ndo possuem consaguinidade, mas tém uma relagdo emocional com 0s potenciais
receptores. Em Maio de 2006, o Governo apresentou no Parlamento uma proposta que visa

permitir as doacdes em vida de 0rgaos ndo regeneraveis, entre pessoas sem parentesco.

Ainda existe um grande trabalho por fazer em relacdo a transplantacdo com dador vivo,
nomeadamente a necessaria proteccdo aos dadores, ja que ndo existe um seguro de salde do
dador, ndo estando previsto quem deva suportar as consequéncias da déadiva. Entre as
vantagens de dadores vivos, incluem-se a disponibilidade imediata do 6rgéo, a possibilidade
de marcar a cirurgia para quando o doente esta na melhor condicdo médica possivel, situacdo
jahamuito utilizada para os rins e utilizada no figado com o habitualmente designado, figado

PAF, que adiante abordaremos.

As preocupagdes éticas que se levantam para os dadores vivos incluem riscos para o dador,
perca de rendimentos, resultados incertos para 0 doente, devendo estas preocupagdes serem
fortemente ponderadas face ao futuro que o Orgéo oferece a pessoa com doenca terminal

hepdtica.

Para a SPT, a alterac&o legislativa € importante, sobretudo o alargamento da possibilidade de
dadiva de 6rgdos. Sob a presidéncia de Domingos Machado, foi feito um estudo de opini&o
publica que demonstrou que a populagdo desgja um alargamento das possibilidades de

doacéo.
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De facto, a escassez de 6rgaos provenientes de cadaveres continua a constituir o maior
obstaculo ao desenvolvimento da técnica de transplantagdo, impondo um limite bastante

rigido ao nimero de doentes que beneficiam desta forma de tratamento.

Segundo Manuel Abecassis, as doagOes em vida aumentaram no ano passado, de 31 casos
para 42 e a recolha de 6rgdos em 2004 tinha subido em relacdo a 2003, quando foram
recolhidos 180 6rgdos nos GCCOTs. A diminuicdo da colheita de 6rgdos em 2005 relegou
Portugal para o sexto lugar na Unido Europeia aargada, onde morrem dez pessoas por dia a

espera de um transplante.

Segundo dados da ETCO (European Transplant Coordinators Organization), em 2005 a
média de recolha de 6rgdos em Portugal foi de 19 por milhdo de habitantes, enquanto que em
Espanha, o Pais que encabega as taxas de doagdo de 6rgdos em todo o mundo desde ha 14
anos, foi de 35,1.°Além da lider Espanha, a lista de 2005 da ETCO apresenta & frente de

Portugal, a Bélgica, altédliae os recém membros da EU Estonia e Leténia.

A Comissdo Europeia teve a decorrer até Setembro de 2006, uma consulta ptblica na qual
elaborara uma comunicagdo sobre doacdo e transplante de érgdos em finais de 2006 ou inicio
de 2007, propondo aos Estados-membros iniciativas a serem tomadas a escala comunitaria de
forma a contribuir para assegurar um depdésito suficiente de 6rgaos e garantir a sua seguranca,
até porque a raridade e desigualdade na reparticdo de Orgaos encorgjam o trafico ilega de

Orgaos humanos.

3.1.3. Almunologia e a Transplantacio

O sucesso do transplante de enxertos requer a manipulacéo do sistema imunitério do receptor.
O nosso sistema imunitario é composto por células e moléculas que possuem marcadores ou

antigénios na sua superficie, que estabelecem entre si uma complexa rede de comunicacoes.

Com 0 nosso patriménio genético, herdamos algumas caracteristicas que sdo marcadores
dessa individualidade e que vao aém das fisicamente identificaveis, manifestando-se também

na superficie das nossas células de sangue. Entre elas, temos 0s antigénios que se expressam a

® Informagao obtida emmwww_porfuga diarioidl. ptfnoticia.phy
" Informago obtida emwww.cienciahoje.pt consultada a 27.08.2006
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superficie dos glébulos vermelhos, os grupos ABO® e também outros antigénios que se

expressam na superficie dos globul os brancos que sdo conhecidos como antigénios HLA.

Estes marcadores sdo importantes na protec¢cdo do organismo contra a invasdo de substancias
estranhas. Reconhecem tudo o que lhe é estranho, respondendo a agentes infecciosos, bem

como aos tecidos ou 6rgaos de dadores geneticamente diferentes.

Os linfécitos B e T do sistema imunitério sdo as células que reconhecem os marcadores da
membrana celular como estranhos ou ndo estranhos. A capacidade das células imunitarias
para reconhecer as substancias estranhas resulta de factores genéticos do cromossoma 6. O
objectivo da terapéutica imunossupressora’ é suprimir de forma adequada a resposta
imunitaria para prevenir a rejeicdo do 6rgado transplantado, mantendo a imunidade suficiente
para prevenir infecgdes. Com o advento da Ciclosporina na década de 80, foi possivel
caminhar para a tentativa de suspens&o precoce dos cor ticoster 6ides'™, reduzindo aincidéncia
da hipertensdo, da diabetes, da osteoporose e de outras complicagdes. Os protocolos de
imunossupressdo variam com o0s Centros de Transplantacdo, usando-se diferentes
combinagdes de medicamentos, tendo como trago singular o facto de ndo ser dispensavel a

individualizag&o, ou sgja, a adaptacdo das doses, combinagdes e variagdes ao longo do tempo.

Os principais grupos de imunossupressores sao:

NOME QUIMICO NOME COMERCIAL
CICLOSPORINA SANDIMMUN NEORAL
TACROLIMUS PROGRAF OU FK
SIROLIMUS RAPAMUNE
EVEROLIMUS CERTICAN
MICOFENOLATO de MOFETIL (MMF) | CELLCEPT
MICOFENOLATO DE SODIO MY FORTIC

Fonte: Livro da Altado Transplantado Hepético e/ou Renal, 2006, p.4
(Unidade de Transplante do HCC)

Apesar do arsenal clinico de variadissimos imunossupressores, “(...) ndo é ainda possivel
usa-los de forma cientificamente selectiva, o qual seria particularmente Util nas stbitas

mudancas do curso imunol 6gico pos transplantacéo. ” (Furtado, 1999,p. 85).

8 Grupos sanguineos, conhecidos como A, B, AB e O

® Imunossupressores- Medicamentos que minimizam os riscos de rejeicao dos drgos transplantados, tendo o sendo de provocarem efeitos
secundarios muito significativos, mesmo na dose considerada normal para o tratamento.

10 Corticosteréide — Cortisona
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3.2. FIGADO E HEPATOPATIA

O figado é um 6rgdo fascinante que executa uma variedade de funcdes vitais. E um dos mais
complexos 6rgdos do corpo humano, pesa cerca de 1,5 kg e anatomicamente localiza-se no
lado direito, no quadrante superior da cavidade abdominal, debaixo do diafragma, protegido
pelas costelas. Nos humanos, o figado tem a forma de prisma, com angulos arredondados,

dando-Ihe aparéncia ovalada, com coloragéo vermel ho-ptrpura™.

Divide-se em dois lobos, sendo o lobo direito maior que o esquerdo. A superficie superior fica
imediatamente abaixo do diafragma e a superficie inferior é plana, dividida por trés sulcos. Na
parte anterior do sulco direito encontra-se a vesicula biliar, que é uma bolsa membranosa que
armazena bilis; na parte frontal do sulco esquerdo esta situado o ligamento redondo que é uma
extensdo da veia umbilical. Existe ainda um sulco transverso, determinado pelo hilo, que é

por onde entram e saem todos 0s vasos sanguineos.

O figado é servido por duas fontes separadas de sangue e, em qualquer altura, contém
aproximadamente 13% do tota do sangue do organismo. E totalmente recoberto pelo
peritoneu sendo irrigado pela artéria hepatica, cuja funcéo é levar sangue arterial oxigenado
necessario a0 seu metabolismo, recebendo sangue venoso com origem no sistema
gastrointestinal através da veia porta. Aproximadamente 75% do fluxo sanguineo tem origem

naveia porta, pelo que o figado recebe predominantemente sangue ndo oxigenado.

O sistema porta é congtituido por veias sinusdides hepéticas que drenam o sangue da area
abdominal do tracto digestivo, esvaziando-se para a veia cava inferior que, por sua vez,
distribui sangue para a auricula direita. Pressdes elevadas no sistema porta provocam
circulacdo colateral entre as veias porta e sistémicas, de forma a evitar a obstrucéo dos vasos

do sistema porta.

Este 6rgdo € enervado pelos sistemas nervosos simpético e parassmpético. As fibras
simpaticas enervam os ramos da artéria hepética e os canais biliares, e as parassimpaticas séo

destinadas aos sistemas biliares hepéticos e extra-hepatico.

A unidade funcional do figado é o I6bulo hepatico, que é constituido por mdltiplas |aminas de
células hepaticas. Entre as células, estdo os canaliculos biliares que drenam para os canais

biliares. Os terminais, juntam-se formando o canal hepatico que vai confluir com o canal

™ Imagem inferior da contra capa da dissertagio
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cistico da vesicula biliar, formando o cana biliar comum. Cada um dos lados da lamina
celular contem sinusdides venoso através dos quais as substancias séo trocadas entre as
células hepaticas e 0 sangue. Este é drenado para a veia central, depois veia hepética que por

suavez drena paraaveiacavainferior.

Embora o tecido hepético sgja macio, a capsula que o0 recobre € extremamente resistente
diminuindo a possibilidade de lesbes trauméticas. O figado geralmente demonstra ato e

rapido poder de regeneracao.

Este 6rgdo efectua funcOes diferentes, todas interligadas e correlacionadas. Para o
entendimento do complexo funcionamento dindmico do figado, podemos dizer que uma das
suas principais actividades € a formacao e excrecdo da bilis, estando estruturado para levar a

cabo multiplas fungdes metabdlicas.

Segundo Phipps (2003,p.1349), sdo fungdes do figado:

“Metabolismo dos hidratos de carbono, proteinas e lipidos
Producéo de sais biliares

Metabolismo da bilirrubina

Destoxificagéo das substancias endégenas e exdégenas
Reserva de minerais e vitaminas

Reservatério de sangue”

ocounprwNPE

Devido ao figado ter tantas fungdes, uma situagéo patoldgica neste 6rgéo pode causar uma
enorme variedade de problemas, que tém impacto em todo o organismo.

Existem muitas doengas que afectam o figado e que podem ser classificadas como
hepatopatias™ crénicas ou agudas, sendo a transplantacso hepética um tratamento praticado
para algumas doencas do figado. O grau da doenca hepética grave pode variar desde uma
situacéo critica até uma situacao cronica, sendo que, alguns doentes com problemas cronicos

do figado teréo exacerbacfes agudas, necessitando de cuidados intensivos globais.

2 Doengas do figado
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As hepatopatias graves podem resultar de uma série de causas, tais como traumatismos,
agentes toxicos, neoformacdes e micro-organismos infecciosos, podendo ser classificadas,
segundo, Phipps (2003,p.1362) como:

“Doencas hepatocelulares focais

= Abcesso
= Traumatismo
= Tumores

Doencas hepatocelulares difusas

= Hepatite
= Cirrose
= Sequelas de doencas hepatocelulares difusas cronicas

Hipertensio portal

Ascite

Varizes esofagicas

Encefal opatia portosistémica
Sindrome hepatorrenal ”

Nas doencas hepatocelulares difusas, a ictericia provocada pela perturbacdo do metabolismo
da bilirrubina, constitui um problema importante. O excesso de bilirrubina no sangue é
distribuido pela pele, que fica amarelada e pode provocar prurido®™, pelas membranas
mucosas, esclerdticas, e outros fluidos e tecidos do organismo. Existem diferentes causas de

ictericia:

Obstructiva: € produzida quando obstru¢cdes nos ductos do figado, provocadas
principalmente por calculos ou tumores, fazem a bilirrubina voltar das células do
figado para dentro dos sinusoides, 0s vasos capilares sanguineos que transportam

sangue as célul as hepéticas.

Hepatocelular: a habilidade do figado em absorver bilirrubina fica prejudicada,

havendo lesdo do hepatdcito, geralmente devido a uma hepatite viral ou accdo de
drogas, como alcool e medicamentos, ou como parte do sindrome cirr6tico de todos

ostipos.

Hemolitica: ocorre quando os eritrécitos (glébulos vermelhas do sangue) séo
destruidos em maior nimero e o figado é incapaz de excretar a bilirrubinatéo depressa

quanto ela se forma. E habitual mente causada por doencas do foro hematol dgi co.

2 Prurido — comich&o
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A hepatite € qualquer doenca inflamatéria aguda do figado, que pode ser ou néo vira. A
hepatite virica € uma doenca relativamente comum que provoca a destruicéo das células do
figado. Foram identificadas cinco formas de hepatite vira: tipo A, B, C, D ou E.
Recentemente, foi descoberto um novo virus, o G, mas ainda ndo se sabe se ele também causa
adoenca. S0 todos hepatotréficos™.

O figado pode ainda ser infectado por outros virus:
- CMV (citomegalovirus)
- HSV (virus herpes simples)
- EBV (virus de Epstein — Barr)

- Flavivirus de origem artrop6ide (dengue ou febre amarela)

A doenca progride em trés fases: fase prodrémica ou pré- ictericia; periodo ictérico e periodo
pos ictérico ou de convalescenca. No caso das hepatites B ou C, tendem a evoluir para a
cronicidade sem nunca se redimir a ndo ser com recurso a terapéuticas especificas a base de

interferdo e outros medicamentos com actividade anti-virica.

Todos os virus da hepatite provocam infeccdo aguda, definida por anormalidades clinicas,
bioquimica e serol6gica. As hepatites A e E curam habitualmente em 6 meses, por outro lado
as hepatites B, C e D podem tornar-se cronicas, com maior probabilidade de associacdo a
cirrose e com maior risco de carcinoma hepatocelular (CHC)™. A hepatite D s é crénica

se houver simultaneamente umainfecgdo pelo virus B.

A hepatite tipo A (VHA) é chamada de infecciosa, sendo a forma de hepatite de maior
prevaléncia nos EUA e também na Europa e é extremamente contagiosa. E transmitida por
contaminagdo fecal/oral. E uma doenca geralmente benigna, mas que em alguns casos mais
raros, pode vir na forma de uma infec¢éo fulminante, que mata em duas a trés semanas. O
virus da hepatite B (VHB) € transmitido através do contacto com secrecdes ou sangue
proveniente de uma pessoa infectada. Alguns portadores do virus B (VHB) desenvolvem
hepatite cronica, que pode evoluir para cirrose ou cancro de figado. Embora hepatite B e sida
tenham as mesmas formas de transmissdo (contacto sexual, sangue contaminado) o VHB é

aproximadamente 100 vezes mais contagioso que o virus da sida. Um doente afectado com

1 Atingem preferencialmente o figado
%5 Carcinoma hepatocelular — Tumor maligno no figado
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tipo B carrega a doenca por um periodo indefinido. A terceiraforma conhecida de hepatite é a
tipo C (VHC), sendo o virus transmitido por contacto de sangue infectado, por transfuséo de
sangue de dador infectado ou através de contacto sexual com pessoa infectada nas relacoes
desprotegidas. A sua prevaléncia em individuos utilizadores de drogas injectaveis pode atingir
0s 90% em certas areas e a sua disseminacdo esta a aumentar nos individuos que usam
tatuagens e piercings corporais com material deficientemente limpo e esterilizado. E uma
doenca progressiva que evolui para infecgdo cronica em mais de 85% dos casos e as suas
consequéncias mais comuns sdo: doenca hepética crénica, cirrose hepética e cancro do figado,
sendo em muitos Centros de Transplantacdo a principal causa de transplantes de figado. O
virus da hepatite D (VHD) ocorre apenas em doentes infectados com o virus B. Pode provocar
cirrose e evoluir de forma subita e severa. O virus da hepatite E (VHE) afecta principal mente
turistas que vigjam para paises em vias de desenvolvimento, sendo transmitido por via oral

através do consumo de alimentos e agua contaminada.

A hepatite auto-imune € uma inflamacdo persistente hepética de causa desconhecida. A
doenca € agressiva podendo provocar cirrose, hipertensdo portal, insuficiéncia hepética e
morte. A doenca afecta principal mente as mulheres podendo manifestar-se em qualquer idade,
embora sendo diagnosticada tipicamente antes dos 40 anos. A extensdo do processo
inflamatorio entre os tratos portais ou entre estes e as veias centrais (necrose em parte) esta
associada a uma taxa de mortalidade de 5 anos de 45% e a uma frequéncia de cirrose de 82%.
A progressdo até cirrose reflecte a dificuldade em se obter uma supressdo completa e
sustentada da actividade inflamatéria. Tal como nas outras hepatites, na hepatite auto-imune
com cirrose, pode ocorrer CHC.

A Cirrose Biliar Priméria (CBP) e a Colangite Esclerosante Priméria (CEP) sdo hepatopatias
colestaticas de etiologia auto-imune que progridem vagarosamente até a insuficiéncia
hepética. A CBP afecta principamente mulheres de meia-idade, caracterizando-se pela
destruicéo dos ductos biliares interlobulares e septais. A CEP afecta principalmente homens
jovens, caracterizando-se pelainflamacéo e fibrose difusas da arvore biliar. As manifestactes
clinicas sdo muito semelhantes e geralmente manifestam-se por prurido de inicio gradual. A
ictericia manifesta-se habitualmente 6 meses a 1 ano apos o prurido, sendo também frequentes

afadiga, dor no quadrante superior direito e aletargia. Durante a evolugdo das duas patologias
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surgem sintomas de hepatopatia em estadio final, com hemorragia gastrointestinal, ascite™,
aranhas vascul ares e encefal opatia hepética®.

Habitualmente é longa a evolugdo da CBP, ultrapassando os 10 a 15 anos. Embora alguns
doentes com CEP vivam bem durante vérios anos, na maioria a doenga progride com
exacerbagéo dos sintomas. O transplante hepatico € o tratamento de escolha de doentes nos
estadios finais de CBP e CEP e, se bem sucedido, traduz-se numa melhoria da qualidade de
vida destes doentes. Com uma sobrevida de 80% ao ano e superior a 60% aos 5 anos, 0s
factores que indicam a consideracdo do transplante de figado sdo a reducéo da qualidade de
vida, a colestasia progressiva (bilirrubina> 10mg/dl), o deterioramento da funcdo da sintese
hepética ou os sintomas intratdveis. Também sdo indicacbes para transplante hepatico, a
fadiga incapacitante, a ascite ndo controlada, o prurido, a encefalopatia hepética ou a

hemorragia varicosa ndo controlada por escleroterapia’.

A hepatopatia alcodlica aumenta com a quantidade e a duragéo do consumo de & cool, ndo
sendo necess&rios padrées comportamentais de abuso e dependéncia do dcool para o
desenvolvimento desta doenca. A ma nutricdo complica a evolugdo da hepatopatia e quando
0s Virus das hepatites B e C ocorrem na hepatopatia alcodlica, as lesdes hepéticas avancam
mai s rapidamente, com maior risco de CHC. Embora esteja relacionada com a quantidade de
alcool consumida, parece haver uma consideravel variacéo dos efeitos toxicos de determinada
quantidade de alcool sobre o figado. Ha autores que defendem que algumas pessoas
desenvolvem hepatite e cirrose alcodlicas bebendo em nivels aparentemente indcuos e
socialmente aceitaveis. Com 0 mesmo tempo e quantidade de &l cool as mulheres desenvolvem
mai s rapidamente hepatopatia al codlica que os homens.

As complicacdes potenciais da hepatite incluem a hepatite crénica activa, que evolui para
doenca cronica, com subsequente cirrose e insuficiéncia hepética. A cirrose representa a
fase terminal de doencas hepéticas croénicas, incluindo como vimos, as causadas por
hepatites virais, doencas autoimunes, consumo excessivo de acool, entre outras. A presenca
de cirrose aumenta a possibilidade de um processo maligno primario. A cirrose alcodlica,
como a de outras causas, é geramente irreversivel. A infeccdo simultdnea com o virus da
hepatite C agrava significativamente o prognéstico da cirrose alcodlica. O transplante

hepético é o ultimo recurso do tratamento da insuficiéncia hepética decorrente da cirrose.

16 Ascite — aumento de volume abdominal com liquido
7 Encefal opatia hepética— disfungio mental
18 Escleroterapia— esclerose de varizes
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Varios estudos demonstram que os resultados sdo idénticos aos dos doentes que receberam
transplante por cirrose alcodlica ou outras patologias. Ha uma percepcéo frequente na
comunidade que a maioria das cirroses € causada pelo dcool, 0 que estigmatisa aqueles cuja
etiologia é diferente. Reconhece-se que o virus da hepatite C é uma importante causa de

hepatopatia cronica, sendo frequente encontrar-se uma cirrose al co6lica com VHC.

3.2.1.Cirrose Hepética

Existem muitas doencas que afectam o figado que podem ser caracterizadas como doencas
cronicas, sendo as mais comuns abrangidas com a designacdo alargada de cirrose, 0 que
implica uma distorcdo da arquitectura hepética.

A cirrose, termo aplicado a doenca croénica do figado, “ (...) € caracterizada pela
inflamacdo e fibrose difusa do que resultam alteragBes estruturais drasticas e uma
significativa perda da funcéo hepética.” Phipps (2003, p.1382).

A maioria das causas comuns de lesdo hepética acarretam a cirrose, € muitos individuos com
esta situagdo podem estar assintomaticos e parecem bem de salde durante anos. Outros
apresentam fragueza, inapeténcia, sentem-se doentes e perdem peso. Quando existe uma
obstrucdo crénica do fluxo biliar, o individuo apresenta vérios sintomas entre os quais
avultam aictericia e o prurido. A desnutricdo habitualmente € decorrente da inapeténcia e do
comprometimento da absor¢éo de gorduras e vitaminas lipossollveis, 0 qual é causado pela
reducdo da producéo de sais biliares. Ocasionalmente, o individuo pode vomitar grandes
guantidades de sangue como consequéncia do sangramento de veias varicosas da extremidade
inferior do esofago (varizes esoféagicas).

A medida que a cirrose progride pode ocorrer. a hipertensio portal que é induzida por um
aumento da resisténcia do fluxo sanguineo através do figado. O menor fluxo de sangue
através do figado provoca um aumento do fluxo arterial pela veia esplénica. Estes dois
factores conjugados podem provocar um incremento de pressdo no sistema porta que ira
conduzir ao desenvolvimento de canais colaterais (varizes) que procuram estabelecer um
desvio (Bypass) ao fluxo da veia porta no figado. A hipertensdo portal provoca
esplenomegdlia (hipertrofia do baco) e a par da insuficiéncia hepatica, ascite (retencéo de
fluidos no abdomen), deficiéncias nos factores de coagulagdo e encefalopatia hepatica
(confusdo mental e/ou coma). Por ultimo o figado pode perder a sua capacidade funciona e

destaformainduzir afaléncia e a morte do individuo.
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Podem ocorrer outros sintomas de uma hepatopatia prolongada como por exemplo, a atrofia
muscular, eritema palmar®, contratura de Dupuytren®, aranhas vasculares, a ginecomastia®
nos homens, a atrofia testicular e a neuropatia periférica® .

A biopsia hepética € uma técnica em gque um pequeno fragmento de figado é retirado e
examinado elo patologista, sendo realizada quando o médico suspeita de hepatite cronica e/ou
cirrose hepatica. Esta técnica permite verificar se as estruturas anatdbmicas estéo ligadas por
cicatrizes (pontes fibroticas) e se cicatrizacdo alterou a arquitectura interna dos nodulos
de hepatécitos (cirrose™).

Para provar que ha cirrose é preciso, preencher os seguintes critérios:

- Deve haver fibrose.

- O tecido cicatricial deve ser difuso em todo figado.

- Deve haver transformagdo nodular da arquitectura
Na progressdo da doenca, devido a grande capacidade de reserva do figado, as alteracBes na
fisiologia sGo geralmente tardias. Esta continua destruicdo leva a ateractes fibroticas no
figado, distorcendo as estruturas hepéticas, tendo como consequéncia a obstrucdo ao fluxo
sanguineo portal e a perda da fungdo hepética. Esta obstrucdo traz problemas adicionais com
retencdo hidrica que conduz a edema (inchago), ascite e hidrotorax (liquido na pleura). O
aumento de pressdo na veia porta (hipertenséo portal) provoca aumento da pressdo venosa,
velas varicosas, hemorroidas e varizes esof&gicas.
A cirrose representa a Ultima fase da fibrose hepatica progressiva caracterizada pela distor¢éo
da arquitectura hepética, geralmente considerada como irreversivel na sua fase avancada e, se

a causa da doenca ndo for tratada a tempo, o processo leva afalénciatotal do figado e a morte.

Perdigoto e Monteiro (2003), dizem-nos que a cirrose pode ser:
- Vird
- Alcodlica
- Criptogénica
- Auto-imune
- Hemocromatose
- Doenca de Wilson

- Outra etiologia

* Eritema palmar — Rubor na palma das méos

% Contratura de Dupuytren - Contractura da aponevrose palmar
2 Ginecomastia— Aumento das mamas

2 Neuropatia periférica— Les3o dos nervos periféricos

2 |magem superior da contra-capa da dissertacio
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Pode ser classificada de varias formas e, baseada na classificacdo anatomo-patoldgica,
podemos considerar:
- Cirrose de Laennec (cirrose nutricional, portal ou alcodlica) associada ao alcoolismo e
ma nutricao
- Cirrose pos-necr 6tica associada habitualmente a hepatite viral
- Cirrose biliar primaria, de causa desconhecida, apresentando-se como possivel uma
alteracdo da respostaimunitaria
- Cirrose cardiaca associada a insuficiéncia cardiaca congestiva direita
- Cirrose metabdlica, inespecifica, associada a problemas metabdlicos, doencgas
infecciosas, infiltrativas e gastrointestinais

O espectro dos sintomas sentido por individuos com doengas cronicas do figado é tremendo,
sendo entre outros, segundo a American Liver Foundation (1998):

- Perda de apetite

- Fadiga extrema e falta de energia

- Nauseas e vomitos

- Aumento do figado

- Ictericia

- Prurido

- Inchaco abdominal provocado por retencdo de fluidos

- VOmitos com sangue

- Sensibilidade aumentada as drogas

- Desorientagéo

- Encefalopatia (problemas com a fungdo mental, tal como perda de memoria a curto

prazo)

Os doentes poderdo ndo sentir todos estes sintomas, uma vez que alguns acompanhardo mais
uma determinada doenca que outra, estando directamente relacionadas com as alteracoes

fisiopatol 6gicas.

O doente com cirrose apresenta véarias anomalias nos valores |laboratoriais de sangue e urina.
Estudos como biopsia hepatica, TAC, endoscopia, transito baritado e angiografia poderéo ser
efectuados, entre outros. As terapias médicas e farmacoldgicas dependem dos sinais e
sintomas que o doente apresenta, sendo essencialmente desenhadas para limitar os efeitos da
doenca crénica do figado.
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Devido a natureza crénica e irreversivel da doenca, a cirrose constitui um problema médico
gue reduz substancialmente a qualidade de vida das suas vitimas, considerando conceitos
proximos da qualidade de vida, a salde, bem-estar subjectivo e a qualidade de vida

rel acionada com a satide.

Infelizmente acentua-se 0 aumento da prevaléncia das doencas cronicas do figado, que
provocam alteracOes irreversiveis da estrutura e fungbes do 6rgdo. Nestas e algumas em
especial, o tratamento para “salvar avida” é o transplante com o qual, apesar de néo se obter
acura, se transforma uma doenca que seriafatal, noutra controlavel com terapéutica continua,
que apesar de envolver riscos como reeicdo, infeccdo e intolerancia ao tratamento

imunossupressor, oferece um maior potencial para o retomar de uma vida produtiva.

Enquanto se atribui ao dcool a causa mais comum da cirrose no mundo ocidental, a hepatite
vird é a principal causa de cirrose no terceiro mundo. A nivel mundial, a cirrose pés
necrotica, devido as hepatotoxinas, € o tipo mais frequente de cirrose. Nos Estados Unidos, a
causa mais comum de cirrose é o consumo abusivo de alcool. Entre os individuos com 45 a 65
anos de idade, a cirrose é a terceira causa mais comum de morte, apés as cardiopatias e 0s

cancros. Em muitas partes da Asia e Africa, a hepatite crénica é a principal causa de cirrose.

Nos EUA acirrose € a 32 causa de morte entre os 25 e 65 anos de idade, ultrapassada apenas

pel as doencas cardiovasculares e o cancro. (Zandi, 2005)

A cirrose ndo tem cura. O tratamento consiste na supressdo de substancias téxicas (ex.,
dcool), numa nutricdo adequada com suplemento vitaminico e no tratamento das
complicacdes, a medida que estas forem ocorrendo. O transplante de figado pode ajudar
determinados individuos com cirrose avancada. No entanto, quando o doente submetido a um
transplante continua a consumir dcool de forma abusiva ou quando a causa subjacente ndo

puder ser alterada, o figado transplantado acabara evoluindo para acirrose.

A evolugéo das cirroses autoimunes varia muito. Inicialmente, a doenga pode ndo alterar a
gualidade de vida mas evolui inexoravelmente, culminando em uma cirrose grave em poucos
anos. A maioria dos individuos apresenta osteoporose (doenca metabdlica 6ssea). A cirrose
biliar primaria ndo tem cura. O transplante de figado € o melhor tratamento para os individuos
nos estadios finais com complicacdes. O prognostico do figado transplantado € muito bom.

N&o esta muito claro se ocorrerd recorréncia da cirrose biliar priméria no figado
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transplantado. A colangite esclerosante primaria pode exigir um transplante de figado, o qual

€ a Unica cura conhecida para essa doenca, a qual, de outro modo, é fatal.

De acordo com Perdigoto (2006) a cirrose pés hepatite C é a causa mais frequente de
transplante hepética nos EUA e na Europa, sendo também em Portugal uma causa importante.
No entanto a recorréncia da hepatite C apos o transplante é praticamente universal e cerca de
20 a 80% dos doentes desenvolvem hepatite crénica do enxerto, sendo em 20% uma forma
mais severa, com evolucao nos primeiros anos para fibrose intensa e cirrose. Colocam-se por
isso questbes meédicas sobre a forma de como a terapéutica pos transplante deva ser feita,
guem deve ser tratado e quanto tempo, na medida em que esta terapéutica tem com objectivo

reduzir aviremia, diminuir ainflamacéo e afibrose.

O custo da cirrose em termos de sofrimento humano, esforco financeiro e perca de vida é
devastador.

3.2.2. Referenciacao para Transplantacdo Hepéatica

Citando Perdigoto & Monteiro (2003, p.27), o transplante esta indicado na presenca de
“(...) doenca hepatica / leséo hepatica aguda ou cronica que ponha em causa a sobrevida do
doente a curto prazo ou deteriore a sua qualidade de vida, e para o qual ndo haja outra

alternativa terapéutica médica ou cirdrgica com os mesmos resultados. .

Na seleccéo do doente para a realizagdo do transplante hepético é fundamental escolher entre
os portadores de insuficiéncia hepatica terminal aqueles que, embora preenchendo as
condicbes para transplante, ndo sejam portadores de outras doencas concomitantes que

reduzem a sua esperanca de vida.

Constituem indicacdes de transplante hepatico em adultos, as seguintes situacoes:
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Quadro 5 - Indicacbes para Transplante Hepatico

- Cirrose Hepatica

e Viral
Alcodlica
Criptogénica
Auto-imune
Hemocromatose
Doenca de Wilson

e Qutra Etiologia
- Tumores

e Hepatoma

e Colangiocarcinoma

- Doenca Hepética Cronica Colestética
e CirroseBiliar Primaria
e Colangite Esclerosante Priméaria
e Colangite Auto-Imune
- Doenca Vascular Hepatica
e  Sindroma de Budd-Chiari
e Doenca Veno Oclusiva
- Faléncia Hepatica aguda
- Traumatismo Hepético
- Sindroma de HELLP
- Esteatose Hepatica Gravidica
- Outras doencas

e Hemangioendotelioma
- Metastases de Tumores Enddcrinos
- Doencas Metabdlicas
e Polineuropatia amiloidética Familiar
e Glicogenoses
e Hipercolesterolemia FamiliarHomozigética
e Citrulinémia

Fonte: Perdigoto & Monteiro, 2003, p.42

Aos doentes com cirrose hepética de outra etiologia, que ndo a doenca crénica colestatica, é
geralmente aplicada a classificacdo de Child modificada ou Child-Pugh-Turcotte (Quadro 6

em anexo) que faz a avaliacéo dareserva funcional hepatica.

Utilizando os pressupostos referidos, “(...) os doentes devem ser referenciados enquanto
Child A ou B e devem ser transplantados no Estadio de Child B avangado, ou inicio de Child
C.”

Posteriormente, surgiram trabalhos a valorizar apenas alguns parametros bioquimicos como
critério importante, preditor da mortalidade a curto prazo dos doentes com doenca hepética
avancada. Sob a designacdo de M.E.L.D. (Modelo of End Stage Liver Disease), sG0 apenas
valorizados parametros bioquimicos (bilirrubina total mg/dl, creatinina mg/dl e INR), bem
como a etiologia da doenca, que sendo colestética ou alcodlica é atribuida a pontuacdo 0 e de
outras etiologias, a pontuacdo 1. Nesta classificagdo, o valor da bilirrubina € mais valorizado
do que na classificagdo Child. Contudo a aplicabilidade discriminativa no sentido de priorizar
ou acelerar o transplante nos doentes que se encontram jaem lista de espera, parece ser 0 mais

importante da classificagdo M.E.L.D.

Existem critérios nos Centros de Transplantacdo para hierarquizar e priorizar os doentes que
sdo enviados, sendo a escala UNOS, a mais divulgada. Existem 4 estédios (1, 2A, 2 B e 3)

Maria Madalena Pinto Cardoso de Matos 83




Impacto da Doencga e do Transplante Hepatico na Qualidade de Vida de Doentes com Cirrose: Estudo Exploratério

para inclusdo dos doentes em lista de espera para transplante hepéatico, sendo o primeiro o
mais prioritario e 0 3 0 menos prioritario. (Quadro 7 em anexo)

As cirroses sdo doencas hepéticas com forte indicagdo para transplante, entre as quais se
destacam as cirroses virais, autoimunes e alcodlicas que vao especificamente congtituir o
objecto deste estudo.

De entre todas as indicactes para transplante hepatico, a cirrose hepética alcodlicafoi das que
causaram mais polémica e controvérsia até hoje. A escassez de 6rgdos e a possibilidade dos
doentes alcodlicos continuarem a beber apds o transplante levantaram sérios obstacul os a sua
inclusdo inicial nos programas de transplantacdo. Para tal foi adoptado embora
arbitrariamente o periodo de 6 meses de abstinéncia antes da inclusdo na lista activa para
transplante. Perdigoto & Monteiro (2003, p.31) referem que “(...) numa percentagem
variavel, que nalguns casos vai até aos 30%, 0s doentes regressam a ingestao alcodlica, mas

a accgao lesiva sobre 0 enxerto € surpreendentemente pouco significativa. ”

A cirrose p0s hepatite B constituiu uma das principais indicagdes para transplante no passado.
Hoje é ainda uma indicagéo formal, mas a suaincidéncia diminuiu devido ao sucesso que teve

avacinacdo sistemética contra o virus da hepatite B.

A cirrose hepética pos hepatite C é hoje em muitos programas de transplantacéo dos EUA e
da Europa, a principal doenca que leva ao transplante. Estes dados verificaram-se sobretudo
nos ultimos anos coincidindo com uma “explosdo” importante da doenca. Citando Perdigoto
& Monteiro (2003, p.31) “ A recorréncia da doenca pos transplante é praticamente de 100%
verificando-se logo nas primeiras semanas uma virémia muito elevada no soro dos doentes
transplantados.” Contudo apenas se desenvolve em muitos casos uma doenca hepatica de

ligeiraa moderada actividade inflamatoria.

A cirrose auto-imune constitui também indicacdo formal para transplante. A CBP e a CEP
constituem por exceléncia uma indicacdo formal para transplante, sendo a CBP a mais
frequente entidade deste grupo. Em relacdo a CEP € de referir que, segundo Perdigoto &
Monteiro (2002) cerca de 2/3 destes doentes tém doenca inflamatéria intestinal, geramente
colite ulcerosa.

Geralmente os doentes com cirrose hepatica séo portadores de hepatopatia crénica de longa

duragdo que determinaimportantes alteracdes clinicas em todo o organismo. Os portadores de
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cirrose por doenca auto-imune apresentam melhor prognéstico com o transplante. Em relagéo
acirrose por acoolismo, trabalhos mais recentes demonstram que os resultados em cinco anos

s80 comparaveis aos dos doentes com doengas col estaticas.

A natureza da hepatopatia empobrece os resultados do transplante hepético, como acontece na
hepatite pelo virus B, nas doengas malignas e na insuficiéncia hepatica fulminante de
qualquer etiologia.

Os doentes comegcam a sua viagem para a transplantacdo como pessoas seriamente doentes,
gue sdo vistoriadas cuidadosamente antes de serem colocadas na lista de espera. A entrada
nesta, marca 0 comego de um processo progressivo e cuidadosamente orquestrado, através do
qual o doente se torna membro de uma nova comunidade socio-médica. Seria dificil passar ao
lado da intensidade das emogbes que acompanham o momento em que um candidato €

notificado de que foi encontrado um 6rgéo adequado.

Este “tratamento” tras a tona sentimentos contraditérios face a presenca de um 6rgéo que ndo
€ seu, medo da morte, da dor, das complicagfes clinicas, da alteracdo da imagem corporal, da
rejeicdo do Orgdo, em 0posicao as expectativas de recuperacdo da “salde” perdida e da

mel horia da qualidade de vida, representando um possivel renascimento.

Todos os doentes com doengas de figado suficientemente severas para necessitarem de
transplante compartilham a ansiedade de néo saberem quando receberdo um novo figado, bem
como o0 medo de que terdo de ficar mais doentes para serem transplantados.

O sucesso do transplante hepatico seria certamente comprometido se a avaiagdo pré
operatdria dos doentes ndo fosse realizada de forma adequada. O sucesso da cirurgia depende
do diagnéstico da doenca de base, da determinacéo da sua extensdo e do grau de repercussao
sistémica. Para a eleicdo do momento mais adequado a redlizacdo do transplante, é
fundamental conhecer profundamente os factores progndésticos envolvidos em cada caso e

identificar contra-indicagOes absolutas ou relativas ao procedimento.

Basicamente, a indicagdo do TH tem por objectivo prolongar a vida do doente
proporcionando satisfatéria qualidade de vida e recuperacdo da capacidade de trabalho.
Infelizmente muitos doentes envolvidos em programas de transplantagdo ndo chegam a

beneficiar desta terapia, aém de que, de acordo com Heyink e Tymstra (1994), citados por
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Serra (2004, p.15), “(...) em cerca de um quinto dos casos, a terapia falha, sendo que,
frequentemente, estas falhas conduzem a situagfes terminais tragicas, marcadas por transplantes
sucessivos, intervencdes varias e finalmente a morte. Mesmo quando o transplante € bem sucedido, a
recuperacdo € por vezes acompanhada de varios problemas, tais como longos periodos de

internamento e debilidade fisica e psicoldgica. ”

Para a eleicdo do momento mais adequado a realizacdo do transplante € fundamental conhecer
profundamente a histéria natural da doenca e os factores prognésticos envolvidos em cada
caso, sendo necessario que se identifiquem contra-indicagdes absolutas ou relativas ao
procedimento.
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3.2.TRANSPLANTACAO HEPATICA NO MUNDO E EM PORTUGAL

A transplantacdo hepatica (TH) é objecto de estudo na presente dissertacdo. Foi Thomas
Starzl quem realizou o primeiro Transplante Hepatico em 1963 em Denver (E.U.A.) com a
sobrevivéncia do doente apenas de algumas horas. Até 1980 a Transplantacéo Hepética estava
confinada a poucos Centros Mundiais.

- Pittsburg (E.U.A.) por Starzl

- Cambridge (Inglaterra) por Calne

- Groningen (Holanda) por Krom

- Hannover (Alemanha) por Pichemayer

- Paris (Franca) por Bismuth

Estes centros realizavam um nimero pequeno de transplantes hepéticos, e a sobrevida de um
ano nao ultrapassava os 35 a 40%, sendo marcada por dificuldades causadas por questtes

técnicas e pela condicdo fisica degradada dos doentes.

Depois de 1980, inimeros avancos cientificos contribuiram para o progresso no dominio da
preservacdo dos 6rgéos, das técnicas cirdrgicas, da anestesia e reanimagao e da farmacologia,
0 que veio a determinar uma significativa melhoria dos resultados. Surge, nesta altura, uma
poderosissima droga imunossupressora que veio revolucionar completamente a actividade de

transplantacdo hepética: a ciclosporina A.

Particularmente a partir de 1983, apds a Conferéncia de Consenso sobre Transplante Hepético
em Washington, este deixou de ser um método experimental evoluindo para uma solucéo
terapéutica habitual, o que levou a um aumento significativo do nimero de transplantes com
melhoria significativa dos resultados obtidos, duplicando a sobrevida a 1 ano, de 35 para
70%. Nas sessOes médicas desta Conferéncia, foram discutidos temas relacionados com as
chamadas terapias convencionais das doencas do figado e com os critérios de definicéo de
sucesso da transplantacdo hepética, tais como qualidade de vida e longevidade.

De acordo com Markle & Chubin (1987) citado por Serra (2004, p.11) fica expresso nesta
declaragéo que:

“ (...) a transplantacdo hepatica constitui uma alternativa prometedora a terapia
corrente na gestdo das fases terminais de varias formas de doencas hepaticas graves
(...). As taxas de sobrevivéncia e complicacfes de doentes sujeitos a transplantacéo
hepatica constituem os principais critérios de avaliacdo da eficacia (...) através da
seleccdo de um estadio adequado de uma determinada doenca. ”
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Os factores que influenciaram positivamente os resultados foram:
- Aparecimento da ciclosporina, imunossupressor que permite controlar a rejeicdo do
enxerto
- Standartizagdo da técnica cirdrgica
- Melhoria das Unidades de Cuidados I ntensivos e da Medicina Interna em Geral

- Técnicas modernas de preservacdo de 6rgaos

Sem 0 progresso da imunossupressdo ndo teria sido possivel o grande desenvolvimento
verificado, embora a ciclosporina tenha problemas de que ndo estdo isentos o0s

imunossupressores que se lhe seguiram.

De acordo com a ELTR (European Liver Transplant Registry), entre 05/1968 e 12/2004
foram feitos 63.430 transplantagbes hepéticas a nivel europeu, com a distribuicdo
demonstrada no Gréafico 2%, em anexo. Em Portugal, fizeram-se neste periodo 1050
transplantes, tendo a nossa vizinha Espanha feito 11.660. A evolucdo da Transplantacdo

Hepética esta documentada no gréfico seguinte:

Grafico 3 - Evolucao dos 63,430 Transplantes Hepaticos na Eur opa entr e 1968/2004

Evolution of 63,430 Liver Transplantations
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Fonte: ELTR (web site)

2 Anexo (Gréfico 2)
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Em Portugal, a transplantaco hepética deve muito aos Profs. Doutores Linhares Furtado
(Coimbra) e Jodo Pena (Lisboa). Realizaram-se no ano de 1987 os primeiros transplantes
hepéticos esporéadicos no adulto, com morte no bloco em Coimbra e sobrevivéncia de 48h em
Lisboa. Em Setembro de 1992 inicia-se 0 programa de Transplantagdo Hepatica no Hospital
Curry Cabral e em Outubro do mesmo ano, inicia-se nos Hospitais da Universidade de
Coimbra. A partir desse ano 0 numero de transplantes tem vindo a aumentar de forma

acentuada, sendo que em Maio de 2006 se cumpriram 612 transplantes hepati cos.

Com base nos dados estatisticos da ELTR, na Europa as patologias de base que conduzem ao
transplante distribuem-se da seguinte forma: 59% dos doentes transplantados hepéticos tém
como causa a cirrose; 11% doencas neoplasicas®™; 9% faléncia hepética aguda®®; 6% doencas
metabdlicas e 15% dos doentes transplantados enquadram-se na categoria designada de

“outras causas”.

Gréfico 4 — Indicagles Primérias para Transplantacdo Hepética na
Europa

Primary Indications of Liver Transplantation in Europe
01/1988 - 12/2004

Acute hepatic Others* : 1604
failure : 4831 3%' Cirhosis: 31169
9% 59%
Metabolic
diseases : 3152

6%

Cholestatic
diseases : 5739

11%

Cancers: 6564
12%

Budd Chiari : 526

* Others Eenign liver tumors or Polycystic diseases : 555
Parasitic diseases : 52

Other liver diseases : 471

Fonte: ELTR (web site)

ZDeterminados tipos de tumores hepéticos malignos

% As faléncias hepéticas agudas ou fulminantes constituem situacdes de perigo de vida a ndo ser que, inevitavelmente, seja efectuado um
transplante de figado nas préximas horas.

Maria Madalena Pinto Cardoso de Matos 89



Impacto da Doencga e do Transplante Hepatico na Qualidade de Vida de Doentes com Cirrose: Estudo Exploratério

Podemos ainda verificar que, dentro dos 31169 individuos com indicagdo para transplante
hepatico por cirrose, 41% séo por virus, 31% por acool, 12% por cirrose biliar primaria e 4%
por cirrose autoimune, conforme informacdo da ELTR que se encontra representada no

grafico 6:

Gréfico 5 - IndicacBes Primérias para Transplantacdo Hepatica em 31169 Cirroses
na Europa

Primary Indications of Liver Transplantation

in 31169 Cirrhosis in Europe
01/1988 - 12/2004

Prinary Biliary : Others : 402
Unknown causes: 3581 1%, Virus related
Py o rus :
12% 12886

8%

41%

Secondary Biliany
: 352

1%

Autoimmune @ 1340
0,
4%
Alcoholic Cirrhosis
T947

31%

Fonte: ELTR (web site)

Comparando o0 panorama Europeu com o Portugués, a Unica diferenca diz respeito as
cirroses, onde Portugal apresenta valores percentuais na ordem dos 32% contra os 59% na
Europa. No entanto, é importante referir o peso muito significativo de doentes com
Paramiloidose (PAF)?’

De acordo com Domingos Machado e com base em estatisticas referentes a 2004, foram
transplantados 20,5 figados por milh&o de habitantes. Melhores, sb os espanhdis (24,1) e os
Belgas (22). Se desagregarmos os dados pelos trés centros do Pais, verificamos que o Sul
apresenta uma evolucao significativamente mais acentuada, sendo o GCCOT de S.José 0 que
maior nimero de colheitas tem praticado desde 1997, seguindo-se o GCCOT coordenado
pelos Hospitais da Universidade de Coimbra.

7 Doenga de origem genética, tipicamente portuguesa, sendo que a (inica forma de a controlar ¢ através do transplante hepético.
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3.3.1. Acto Cirurgico

O transplante, concretamente o acto cirdrgico, constitui um dos momentos mais expressivos e
nucleares na hiper-especializacéo dos cuidados. O grau de diferenciacdo exigido neste tipo
concreto de cirurgia, estd patente no nimero reduzido de cirurgides e anestesistas com

capacidade para realizarem uma cirurgia de transplante.

A cirurgia hepética mais comum é o transplante hepético ortotdpico, ou seja 0 novo figado,

chamado de enxerto, € colocado no mesmo lugar do érgdo original.

A cirurgia do transplante hepético € uma intervencdo longa e dificil, executada em doentes
com condicdes gerais precarias, em fases finais de hepatopatia e/ou com pardmetros
deficientes de qualidade de vida. Dado que o transplante hepético € um acto de grande
complexidade e intensidade de ateragbes médico cirlrgicas, dém da equipa de bloco
operatorio, é necess&ria a colaboragdo de um grande nimero de prestadores de cuidados de
salde de diferentes especiaidades médico cirargicas, desde gastrenterologistas,
hepatologistas, nefrologistas, bioquimicos, anatomo-patologistas, infecciologistas,
patologistas clinicos, profissionais de enfermagem e de auxiliares de accéo médica. (Viana,
1994).

Uma cirurgia de transplante de figado pode demorar cerca de 12 horas no total, incluindo os
procedimentos com o dador e o receptor. A cirurgia de transplante é feita com duas equipas.
A primeira, retira o 6rgao do dador e este processo habitualmente envolve a viagem a outro

centro médico. A segunda, retira o figado doente e implanta o 6rgéo do dador.

De acordo com Furtado (1999,p.89), na transplantacdo hepatica cléssica, quase
completamente arquitectada por Thomas Starzl na década de 50, “ (...) o figado e a veia cava
retrohepatica do doente sdo retirados e substituidos por um enxerto que mantém a sua veia
cava retrohepatica. ”. Depois foi criada uma bomba especial, conhecida como biobomba, que
favorecia a circulacdo extracorporal. A técnica aternativa, imaginada por Starzl e por Roy
Calne quase ao mesmo tempo, é conhecida por “piggy-back”, na qual se mantém intacta a
vela cava do receptor, sendo esta técnica predominantemente a utilizada na Unidade em
estudo, exigindo um grande aperfeicoamento técnico dos cirurgides. Nesta modalidade
operatoria “(...) o figado fica suspenso da veia cava infra-diafragmatica, sem qualquer outra
fixacdo do topo inferior da veia cava ou dos ligamentos do préprio enxerto. O acesso a face
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inferior do figado para revisao da hemostease é extremamente facil, como fica também muito

facilitada qualquer retransplantacdo. ” (Furtado 1999,p.89)

Entre os maiores progressos técnicos cirdrgicos dos ultimos quinze anos contam-se a reducéo
de figados e a biparticdo. Na reducéo divide-se e prepara-se apenas a por¢ado que se quer
transplantar, a biparticdo ou “split” consiste em fazer a divisdo do figado em duas partes, para
aproveitamento de ambas, em dois doentes diferentes. O “split liver” acondiciona-se na fossa
hepética, sendo passado algum tempo imagiograficamente indistinguivel de um figado
normal, devido ao grau de regeneracdo e readaptacao desta massa hepética.

Outro progresso extraordinario € o da utilizaco de dadores vivos, cada vez mais frequente no
Jap&0, mas também na Europa e nos Estados Unidos. E uma técnica ensaiada nesta Unidade,
uma sd vez, em Dezembro de 2005, embora na redlidade sga praticada, dada a longa
experiéncia em dadores vivos com doentes com paramilGidose, o que permite transplantar o

figado PAF inteiro noutro receptor.

A transplantac8o hepdtica recebe contributos importantes da imagiologia de intervencéo,

permitindo corrigir estenoses da veia hepatica, veia portaou viabiliar.

A transplantac8o sequencial, que passou a ser conhecida como transplantacéo em “dominé”,
resultou da experiéncia com doentes paramiloidéticos (doenca do pézinhos), técnica muito
praticada nesta Unidade. A transplantagdo hepética constitui a Unica hipotese de melhoria
destes doentes, tendo sido realizada pela primeira vez na Suecia.

No caso da transplantacdo hepéatica em Portugal, apesar do dador cadaver constituir grande
parte da origem dos figados usados na transplantagdo, foram previstas algumas alternativas
que permitem fazer face a escassez de figados disponiveis paratransplante. A transplantacao
sequencial, que passou a ser conhecida por transplantagdo em “domind”, resulta da
experiéncia Portuguesa com doentes paramiloidéticos (doenca dos pezinhos). Os figados
destes doentes conhecidos como figados PAF, sdo do ponto de vista anatdmico perfeitamente
normais e funcional mente apenas se regista o desvio na producdo de uma proteina aberrante, a

trangtirretina Met 30 que € responsavel pela amiloidose.

O figado PAF, anatomicamente normal e quase integramente funcional, € utilizado em

doentes sobretudo com doengas malignas, que em lista de espera teriam muito pouca
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probabilidade de chegarem a ser transplantados em tempo Util. Assim o figado retirado do
doente paramiloidético € implantado noutro doente, sendo de admitir que em doentes néo
geneticamente afectados, “(...) provoque a doenca, no pior dos casos, ao fim de 20 ou 30
anos e, na hipétese mais optimista, ndo venha sequer a provocar a doenga.” (Linhares
Furtado, 1999, p.92)

Esta técnica tem-se disseminado ndo s6 na Europa, mas também no Brasil e Estados Unidos,
paises que também albergam doentes paramiloidéticos, embora a casuistica Portuguesa sgja a

maior anivel mundial.

3.3.2. Regresso a Casa

O planeamento do regresso a casa coordena a transi¢do do utente do hospital para o domicilio
e devera garantir a continuidade absoluta de cuidados. Para um planeamento eficaz, é
fundamental a determinacdo dos recursos dentro e fora da familia, que estardo disponiveis
quando o utente voltar para casa, para uma melhor compatibilizacdo das capacidades do

utente e do cuidador informal com vista a um auto cuidado eficaz.

Na verdade, o planeamento do regresso a casa tem de ser iniciado na admissdo e depois
continuado como processo continuo ao longo da hospitalizacdo, com o objectivo de evitar um
hiato grave na assisténcia que pode ter consequéncias graves, tanto para o utente como para o
cuidador informal, representando a chegada do enfermeiro de cuidados domiciliarios ndo um

apoio, mas a “salvacao” dafamilia, o que ndo € desgjavel.

O objectivo de um planeamento eficaz de alta é segundo Phipps, Sands & Marek (2003,
p.662):

“ (1) Informagéo sobre o que esperar depois da alta;

(2) Orientaces sobre 0 auto cuidado necessario;

(3) Identificacdo dos recursos a nivel da familia e da comunidade;

(4) Conhecimentos dos procedimentos a seguir em caso de emergéncia;

(5) Conhecimentos sobre cuidados de acompanhamento;

(6) Ensino a familia, tendo em conta as preocupagdes do doente; e

(7) Explicagdes sobre servigos de cuidados domiciliérios, nimeros de telefone e, quando
possivel, apresentacéo de pessoal dos cuidados domiciliarios.”

A passagem do ambiente hospitalar para o domicilio significa a conquista de alguma

autonomia e a atribuicdo de responsabilidades. E importante que o enfermeiro tenha o

Maria Madalena Pinto Cardoso de Matos 03



Impacto da Doencga e do Transplante Hepatico na Qualidade de Vida de Doentes com Cirrose: Estudo Exploratério

discernimento e a capacidade de decisdo paraidentificar se aarearesidencia ou a situagdo em

gue 0 utente se encontra apresenta ou N&o perigos para ambos.

Transferir um utente para sua casa, € sem duvida para a familia a situagdo mais coerente, pois
constituiu o regresso ao seu meio natural. Contudo, € fundamental o planeamento do regresso
a casa, pois essa mudanga origina ndo s6 uma adaptacdo do utente a sua nova condic¢&o, como
de toda a familia. Tem de haver uma reorganizacéo de papéis e responsabilidades, um
acompanhamento quer a nivel de informagao e formacéo por parte dos profissionais de salde
a esse cuidadores. Neste ambito, o enfermeiro tem um papel fundamental, intervindo junto do
utente, da familia e do cuidador para que a adaptacdo a situacdo seja ultrapassada com

SUCESSO.

De acordo com Angelo & Bousso (2001), é essencia compreender a familia como a mais
constante unidade de salide para os seus membros. Assim, a assisténcia a familia como
unidade de cuidado implica conhecer como cada familia cuida e identifica as suas forcas, as
suas dificuldades e os seus esforcos para partilhar as responsabilidades. Com base nas
informagdes obtidas, os profissionais devem usar 0s seus conhecimentos sobre cada familia,

parajunto dela, poderem conceber a melhor assisténcia possivel.

A preparacdo do regresso a casa, que se traduz naidentificacdo e preparacéo das necessidades
antecipatorias do utente no momento da alta hospitalar, € uma érea crucial da prética de uma

enfermagem avangada, em que os enfermeiros podem prestar cuidados de forma auténoma.

Embora a ciéncia e a tecnologia contribuam grandemente para a melhoria do estado de salde
dos utentes, é imprescindivel a sua participagdo e envolvimento nos cuidados. “O auto
cuidado é a realizacéao de actividades por parte do individuo face a si proprio no sentido de

manter a vida, a salde e o bem-estar ” (Navalhas, 1997, p.9).

Sendo afamiliaa “ (...) primeira fonte de conhecimentos (...) ” (Colliére, 1999, p.295), a sua
inclusdo nos cuidados é fundamental no planeamento do regresso a casa, favorecendo todo o
processo. O prestador de cuidados informais (familia ou pessoa significativa) deve ser
considerado um dos elementos da equipa e toda a informacéo que Ihe é fornecida durante o
internamento, no momento da alta hospitalar e nos pds alta € um requisito essencial para

garantir a continuidade dos cuidados. Além disso, ndo podemos esquecer a articulacdo com os
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cuidados de salde primérios no sentido de apoiar o utente e o cuidador, supervisionando e
prestando os cuidados de enfermagem necessarios.

Segundo a Carta dos Direitos dos Doentes “O doente tem direito a prestacdo de cuidados
continuados”, para isso “hospitais e centros de salde tém de coordenar-se, de forma a ndo haver
quaisquer quebras na prestacéo de cuidados que possam ocasionar danos ao doente. Ao doente e sua
familia sdo proporcionados os conhecimentos e as informagdes que se mostrem essenciais aos
cuidados que o doente deve continuar a receber no seu domicilio. Quando necessario, deverdo ser

postos a sua disposicéo cuidados domiciliarios ou comunitarios.” (DGS, 2004).
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3.4. SOBREVIDA POS TRANSPLANTE

De acordo com a literatura médica, se compararmos as taxas de sobrevivéncia do transplante
hepético na Europa antes e depois de 1988, verificamos um aumento de 28% no primeiro ano
apos o transplante, 29% ao fim de trés a cinco anos, 26% aos oito anos e 25%, dez anos apds

o transplante hepético.

Grafico 6 — Sobrevida do doente e do enxerto apos Transplantacéo Hepética na Europa
Entre 1968 /1988 e apos 1988

Patient and Graft Survival following Liver
Transplantation in Europe

100 - %) 1668 - 1088 Since 1988
—«—Patients : 2006 —— Patients : 54663
an —-— Grafts : 2208 —¢ Grafts : 61050

No que diz respeito aos EUA e de acordo com o relatério UNOS (2002), as taxas de
sobrevivéncia para o transplante hepatico sdo de 91%, 86%, 80% e 79%, aos 3 meses, 1, 3e5

anos apos o transplante respectivamente.
Quanto a Portugal, a OPT (2002) refere uma taxa de sobrevivéncia para o transplante hepético

de 80,3%, 12 meses apOs o transplante o que nos permite concluir que os valores sao

semel hantes aos da Europa e dos EUA.
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De acordo com a EL TR a sobrevida até aos 10 anos de doentes transplantados por cirrose de

7

acordo com a etiologia da mesma, €, conforme de seguida representado, 59% na CH
Alcodlica, 60%% na CH Viral e 65% na CH Auto-Imune.

Gréafico 7 — A Sobrevivéncia dos Doentes que tiveram como primeira indicagdo para
Transplante Hepético a Cirrose

Survival of Patients with Cirrhosis as

the First Indication of Liver Transplantation (1)
01/1988 - 1212004

100t %)
85 81
a . l-i\ 78
82 ‘&E 3 74 70
74 ;EI&\ 60
0 | S
59
40 -
—i—¥irus Related Cirhosis : 12842
20 —=— Alcoholic Cirhosis 1 10093
—«— Primary Biliary Cirrhosis : 3578
1] } } t t } t } } }

Fonte: ELTR (web site)

Survival of Patients with Cirrhosis as

the First Indication of Liver Transplantation (2)
01/1988 - 12/2004

(%0}
100
83
g0 4\ — 77 74
s 69
i . ——in2
60 7O
59 2
A0 4
—i— fAutoimmune Cirrhosis : 1338
—s—Secondary Biliary Cirthosis : 351
20+ ¢ Cirrhosis : Other causes : 401
—s+—Cirrhosis : Unknowm causes : 2487
D | 1 | 1 1 | 1 | | ]

Fonte: ELTR (web site)
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Quanto a mortalidade e retransplantacdo, podemos observar 0s seguintes dados.

Gréfico 8 — Mortalidade e Retransplantacdo na Europa

Mortality and Retransplantation
01/1988 - 12/2004

According to the first indication

others I B o= - |
: |
0% 50% 100% 1% 50% 1005
Alivve 39005 :
u Dead<2 mihs - 6205 M e AT
Dead>2mths - 3453 =R a2 mths 3578

Fonte: ELTR (web site)

Tendo em conta que os candidatos a transplante tém uma esperanca de vida de 1 ano sem
transplantacdo, entdo este procedimento corresponde a um prolongamento do tempo de vida,

previsivelmente com uma melhoria da qualidade de vida.

Com base em dados fornecidos pelo CHBPT do HCC referentes a uma totalidade de 555
transplantes hepéticos feitos nesta Unidade em Novembro de 2005, podemos verificar uma
mortalidade:

Operatéria....... 57 (11,7%)

Tadia........... 71 (14,6%)

Globd............ 128 (26,3%)

Mortalidade - Patologia

< 1lmés >1més/<1 > lano
ano

OCIRR OFHF ®m PAF B DHM
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Gréfico9

Sobrevida Global actuarial
e nas Diferentes Patologias

Global -e—PAF Fulm. Cirroses -o— DHM

Centro Hepato-Bilio-Pancreatico e de Transplantacao

Verificamos as cirrose tém uma sobrevida global de cerca de 80% ao ano, baixando para
cerca de 75% aos 10 anos de transplante. Comparativamente a prestigiados Centros de
Transplantacdo a nivel mundial, podemos constatar, com base no gréafico de seguida
apresentado, que os doentes transplantados na Unidade de Transplante do HCC apresentam
maior sobrevida até aos 10 anos, sendo resultados francamente positivos para a Unidade em
estudo.

Gréfico 10

Sobrevida actuarial global

—— Busttil and Col. E.Starzl and Col. ELTR HCC

Centro Hepato-Bilio-Pancreético e de Transplantacédo E
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3.5.TRANSPLANTACAO HEPATICA E QUALIDADE DE VIDA

Em contexto de doencas cronicas, a problematica da QDV assume primazia, pois constitui um
indicador ndo s6 do aumento da sobrevida que 0s avancos tecnol 6gicos proporcionam, como
também o tipo de vida (bem estar fisico, psiquico e social) que € proporcionado a estes
doentes. O impacto das doencas cronicas varia de pessoa para pessoa, no entanto todas elas
justificam a aprendizagem e 0 desenvolvimento de capacidades comportamentais, cognitivas e

emocionais para melhor gerirem o quotidiano.

As questdes biomédicas, bem como os efeitos secundérios fisicos e psicologicos da
transplantacdo, levantam uma série de questfes relacionadas com a qualidade de vida dos
doentes. Os estudos avaliando a qualidade de vida depois da transplantacdo do 6rgéo
proliferaram a partir dos anos 80, apds a melhoria da imunossupressdo ter levado a niveis de
sobrevivéncia mais elevados. Tem havido progresso significativo, tanto a nivel conceptual
como metodol 6gico, na pesquisa da QDV em doentes transplantados, embora no transplante

hepatico se tenha verificado uma enorme caréncia de estudos portugueses sobre a matéria.

3.5.1. Qualidade de Vida antes e depois do Transplante

Alguns estudos de pesguisa, como o de Wainwright (1995), descrevem a luta humana
envolvida na transplantacdo de figado. Descobre uma série de fases de transformacéo
experimentadas pel os doentes e familias que séo:
. Tomada de deciséo
- Receber o transplante de figado
- Recuperacéo no Hospital
- Melhorar em casa
Entrar num mundo novo
Regressar ao normal
Necessitar de gjuda

- Sentir-se bem outravez

E mais recentemente Wainwright (1997), citado por Persynski (s.d.), fez um estudo
qualitativo sobre a vida dos doentes com doencas do figado crénicas terminais, concluindo

que viver com a doenga cronica do figado, consiste em duas fases:
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- Ficar doente
Interpretar
Afundar-se
Gerir adoenca
- N&o viver
Perder aindependéncia
Ficar incapacitado

Desglar umavida normal

Em algumas situacBes embora estejam presentes condi¢bes clinicas e laboratoriais que
recomendam o transplante, o doente pode estar assintomético e com dificuldade em assumir
os riscos do transplante por falta de evidéncia subjectiva da doenca. No entanto, o habitual é
gue a presenca de sintomas decorrentes da cirrose agravem de tal modo a qualidade de vida,
gue leve o doente a aceitar sem hesitag&o 0s riscos do transplante. Com a actual conjuntura
em termos médicos, cirlrgicos e tecnologicos, tornou-se possivel prolongar a vida em

estadios da doenca hepatica outrora considerados fatais.

A transplantacdo representa um planalto em doentes hepéticos. O éxito do transplante absorve
a atencdo do doente e tem influéncia na forma como este interage com a sua familia, amigos,
colegas de trabalho e com o resto do mundo. Os cuidados de salide por parte da equipa
médica desempenham um papel importante na reabilitacdo socia do doente transplantado
hepético. O transplante pode contribuir para que o doente se centre em s proprio,

desvalorizando os outros.

A afericdo em termos de qualidade de vida é dificil de obter. Mesmo assim, a tentativa em
apurar esta medida de acesso tem a vantagem de tornar claro o peso que esta ligado ao valor

do julgamento sobre qualidade de vida comparando-o com outros indicadores.

Joralemon & Fuginaga (1996) defendem que uma revisdo pormenorizada sobre o assunto é
reveladora de muitas inconsisténcias e desajustamentos nos estudos de qualidade de vida em
doentes cronicos do figado ou com transplante hepético Entenderam esses autores que muitos
estudos se baseiam exclusivamente em questionarios enviados por correio, sendo rara a
informacdo longitudinal. Maioritariamente estes estudos concluem que a QDV para 0s
doentes transplantados é bastante boa. Estes autores salientam ainda que o sentimento

individual de divida que se segue a cirurgia deve ser considerado uma fonte de tendéncias
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positivas nas pesquisas de QDV. O sofrimento a que sdo submetidos no percurso para a
cirurgia e a divida que experimentam para com a equipa meédica e dadores, fazem parte de
uma experiéncia colectiva, pelo que os estudos de QDV néo devem subavaliar a extensdo em
gue este poderoso ritual socio-médico afecta as respostas dadas, tornando menos possivel que
relatem aspectos negativos das suas vidas pos transplante. O senso comum ditaria que o
pesquisador sem relacdes com a unidade de transplante estaria numa melhor posicéo para
ultrapassar 0 impacto dos sentimentos de divida, defendendo ainda que questionarios auto
administrados séo pouco adequados para uma tarefa tdo complexa como a exploracéo QDV, a

menos que a intencao do pesquisador seja a de produzir resultados positivos.

Persynski (s.d.) encontrou fortes paraelos com as descobertas de Joralemon e Fuginaga
(1996) numa revisdo que fez sobre outros estudos (Belle et al, 1977; Bonel et a, 1995; Hunt
et a, 1996), considerando como mais interessantes os estudos qualitativos e etnograficos por
natureza,(Johnson & Hathaway 1996; Newton 1997; O’Mullan 1997; Wainright 1997). Tém
sido usados varios instrumentos na avaliagdo da qualidade de vida de doentes transplantados,
sendo no entanto desegjavel padronizar os instrumentos de medida para esta situagdo. Além de
serem pouco especificos para a situacdo em estudo, foi frequentemente assumido que o
preenchimento de um simples questionario em qualquer momento do programa de
transplantacdo seja uma avaliacdo valida da QDV destes doentes. Wainwright (1995) citado
por Persynsky (s.d.) descreve muito bem a situacdo quando cita Sensky & Catalan (1992):
para um doente, uma doenca € uma experiéncia que ndo é facilmente reduzivel a uma listade

variantes medida por um laboratorio ou clinica.

Heyenk, Tymstra, Slooff & Klompmaker (1990) afirmam que, apesar de terem sido
desenvolvidas diferentes pesquisas em doentes com transplante hepatico, sdo pouco
conhecidos os problemas psicossociais envolventes, focando essencialmente os problemas
fisicos. Num estudo feito por Adams et al (1995) constatou-se que no periodo a seguir ao
transplante os doentes sofriam de varios problemas psicossociais avultando entre eles, a
depressdo, referindo pensamentos suicidas, o facto de ser dificil aceitar as ateracfes da
aparéncia (como cicatrizes e aparecimento de pelos excessivos devido a toma de
medicamentos imunossupressores), as dificuldades no regresso a casa, as dificuldades de
gjustamento a um novo papel dentro da familia e a0 ndo desempenho de um papel na

sociedade (por estar desempregado).
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Bravata et a (1999), num estudo sobre qualidade de vida antes e depois do transplante,
concluiram ganhos com a transplantacdo nos aspectos mais afectados pela salde fisica e
menores resultados nas areas afectadas pela funcdo psicolégica. O’Carroll et a (2003)
consideram que o transplante prolonga a vida mas os efeitos da transplantacéo do figado na
fungdo psicoldgica e cognitiva sdo ainda pouco claros. No seu estudo concluiram lentiddo de
memoria associada a lentiddo psicomotora acentuada, 0 que sugeriu que o estado cognitivo
dos doentes para transplantacdo esta severamente depauperado. Os doentes que estdo em lista
activa para transplantacdo do figado possuem graus significativamente elevados de ansiedade
e depressdo, podendo influenciar os resultados de uma investigacdo. Revela sensiveis
melhorias na funcdo psicologica 1 ano depois do transplante. A qualidade de vida é
consideravelmente melhorada no grupo transplantado. Um estudo de Levy et al (1995) citado
por O’Carroll(2003) revelava a melhoria da qualidade de vida apds 1 ano de transplantagao,

mantendo-se a um bom nivel até 5 anos de observages.

Zandi et a (2005) desenvolveram um estudo com o proposito de determinar os efeitos de um
programa educacional de auto-cuidado sobre a qualidade de vida, em amostras de doentes
cirréticos iranianos, onde foram confirmados os efeitos positivos destes programas.
Estratégias de luta e maneiras de controlar os sintomas, como 0 cansaco, o prurido e a
distensdo abdominal encontram-se entre as necessidades mais comuns dos doentes. Parece
gue o programa de auto-cuidados contribuiu positivamente para mudangas cognitivas de
comportamento, sendo uma importante descoberta, uma vez que os doentes cirroticos
mostram uma qualidade de vida significativamente pior em relacdo a especificidade da
doenca do que os doentes ndo cirréticos. Infelizmente segundo alguns autores parece néo

haver programas educacionai s sistematizados e organizados para estes doentes cronicos.

Parece haver factos que contradizem as descrigdes mais optimistas da vida pos transplante.
Resultados de vérios estudos citados por Joralemon & Fuginaga (1996), concluem que
doentes transplantados sofrem de um conjunto de perturbacdes onde avultam a doenca
afectiva, os problemas de convalescenca, sexuais, dificuldades matrimoniais e com a familia,
e problemas sociais relacionados com o emprego e finangas. Castro-e-Silva et a (2002)
referem, com base em Dickson et al (1989) que se verifica, que a recuperacdo da capacidade
de trabalho e o regresso as actividades sociais apos o transplante séo mais faceis quando néo
ocorre periodo de grande incapacitacdo antes da cirurgia. Consideram ainda gque os efeitos

colaterais das drogas imunossupressoras e as complicagoes hepatobiliares podem prejudicar a
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qualidade de vida dos transplantados, bem como problemas de n& cumprimento da

terapéutica.

Pelo facto de estes doentes sofrerem alteragdes a diversos niveis ap0s o transplante hepatico,a
forma como percepcionam o suporte que lhes € dado podera ter influéncia na sua qualidade de
vida.

Mechanic (1995), citado por Persynski (s.d.) argumentou que os médicos tém de levar mais a
sério as preocupagdes dos seus doentes sobre a satisfacdo de qualidade de vida. Uma
caracteristica mais gera do sistema biomédico € a propria visdo de mecanismo da salide e da
doenca. No entanto tem havido uma evolugdo no sentido de uma visdo onde os doentes sdo
considerados como seres holisticos, com contextos interrelacionados bioldgicos e

socioculturais.

E esta acumulagdo de evidéncias que nos levou a questionar estudos de QDV muito
optimistas, especiamente agueles que comparam favoravelmente as vidas de receptores

transplantados a populacéo saudével.

Parmentier (1994) defendeu que a pesquisa Optima seria baseada em entrevistas estruturais
onde o doente pode elaborar as suas respostas. Os antropologistas médicos exploram os
significados que os individuos juntam as suas experiéncias, dando énfase a compreenséo

holistica do comportamento, contra interpretagdes reduccionistas das perspectivas do doente.

Como muitos artigos demonstram, as técnicas quantitativas ndo tém o monopdlio do rigor
cientifico. A metodologia qualitativa permite incluir uma classificagdo globa feita pelo
doente da sua qualidade de vida, permitindo acrescentar novos dados ao ja estruturado
instrumento de pesquisa. Referenciado por Seidl & Zannon (2004), alguns pesguisadores
defendem a complementaridade das metodologias, por meio de medidas padronizadas com
analises de cunho quantitativo, de modo a permitir a emergéncia de temas que fazem sentido
para 0 participante da investigagdo, a0 mesmo tempo que se garante a validade e

confiabilidade das técnicas que viabilizam a comparacdo de resultados de grupos e individuos.

Em Portugal, que tenhamos conhecimento, ndo existe nenhum instrumento QDVRS
especialmente desenhado para emprego nas doencas de figado e/ou para medir o efeito de

intervencdes como o transplante de figado na qualidade de vida dos doentes.
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Gralnek et a (2000) fizeram um estudo com o objectivo de desenvolver um instrumento
vélido para adultos ambulatérios com doencas graves do figado e transplantados hepéticos.
Aplicaram o instrumento de medida de Qualidade de Vida das Doencas do Figado — LDQOL
1.0 — (uma medida QDVRS que usa 0 SF-36 como nucleo central e uma escala de multi- item
para 12 doencas alvo) tendo sido administrado num estudo multicéntrico americano a 221
doentes ambulatérios adultos, com doenca de figado cronica avancada referenciada para a
avaliacdo de transplante hepético.

O instrumento LDQOL 1.0 com escalas relacionadas com a doenca hepética/transplante
hepatico, inclui 12 dominios, tais como:

- Sintomas rel acionados com a Doenca Hepética/ TH
- Efeitos da Doenca Hepatical TH em actividades do diaadia
- Concentragcdo

- Memoria

- Qualidade da interaccéo social

- Preocupagédo com o futuro

- Problemas de sono

- Isolamento social

- Preocupacéo com a Doenca/TH

- Estigma/lmagem corporal

- Funcionamento sexual

- Problemas sexuais.

Os coeficientes de confianca e consisténcia interna foram excelentes, fornecendo apoio para a
validade do LDQOL 1.0 como uma medida do resultado da QDVRS para individuos com
doencas do figado cronicas.

Estudos a nivel mundial tém vindo a utilizar este instrumento e em Espanha foi feita a
respectiva adaptacdo cultural, com o objectivo de produzir uma versdo apropriada deste
questionario para uso neste Pais. Essa adaptacdo foi feitaem 3 fases:

1. Maodificagdo para utilizagdo em Espanha de uma versdo hispanica deste
questionario fornecido pelos autores originais, com agumas mudancas
essencialmente linguisticas

2. Retroversdo para inglés de uma nova versdo do question&rio e sua comparagéo
com aversdo origina em Inglés

3. Um teste piloto numa pequena amostra de doentes
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Este instrumento recentemente adaptado para Espanha apresentou uma consisténcia interna na
dimensdo doenca — especifica aceitavel ou boa (CACs “coeficiente alfa de Cronbach” 0.60-
0.97), tal como foi a confianca teste-reteste em todas as dimensdes (CCls 0.62-0.89) excepto a
dimensdo dos sintomas (CCl = 0.460.46. P<0.5). A validacdo desta escala foi feita pela
Doutora Teresa Casanovas Taltavull (investigadora principal) e colaboradores, no Hospital
Universitério de Bellvitge em Barcelona, estando a ser aplicado a nivel nacional. Solicitamos
0 Seu envio bem como permissdo para a sua utilizacdo neste estudo, que de imediato nos foi

concedida?®.

Quando as transplantacdes de figado eram pouco frequentes, era dificil reunir amostras
substanciais, 0 que hoje em dia néo se verifica. No entanto o0 emprego de pequenas amostras é
compreensivel se a pesquisa fornecer exploragdes em profundidade das vidas individuais.
Muitos estudos recentes reconhecem que a qualidade de vida é um conceito multifacetado e
emprega uma variedade de instrumentos de medida com mdltiplas varidveis, como por
exemplo: gustamento socio econodmico, familia e espiritualidade, gustamento psicol dgico,
nivels de actividade e emprego. Dos artigos e estudos consultados a nivel mundial, raramente
encontramos 0 uso do mesmo instrumento de medida e 0 mesmo aspecto da qualidade de
vida. No entanto, varios estudos mostram que a qualidade de vida em geral dos receptores de
transplante, melhora marcadamente apés o0 TH em relagdo a salde fisica, funcionamento
social e sexual, capacidade de desempenhar actividades diérias e sentido de bem-estar geral,

mas mais interessante é o facto da menor melhoria se verificar na salide psicol 6gica.

Baseados em Perzynski (s.d.) pareceu-nos interessante o desafio de desenvolvermos um
estudo qualitativo com o apoio de um instrumento de medida administrado em contexto de
entrevista, que nos possa trazer mais informacdo sobre a qualidade de vida de doentes

cirréticos, antes e depois do transplante hepatico, no contexto Portugués.

Poder-se-a dizer que a qualidade de vida apds o transplante hepatico é determinada por uma
experiéncia subjectiva, assim como por factores objectivos, aém de algumas dimensdes como
as somaticas, apsicossocial, ainterpessoal, a socioecondmica e a espiritual. O presente estudo
teve como pergunta de partida:

- Qual o impacto da doenca e do transplante hepéatico na qualidade de vida de

doentes com cirrose

% \er mail daDra. Teresa Casanovas Taltavull (Anexo V1)
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PARTE I

INVESTIGACAO EMPIRICA
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CAPITULO IV

METODOLOGIA

Neste capitulo serdo expostas as opcBes metodologicas relativas a justificacdo dos

instrumentos e procedimentos para a recolha e analise dos dados obtidos neste estudo.

A ciéncia tem como objectivo prioritario chegar a verdade dos factos. O conhecimento
cientifico torna-se diferente de qualquer outro pelo facto de s6 o ser, se fundamentado a sua
veracidade. A metodologia possibilita ao investigador recorrer a uma estrutura sequencial,

conceptual mente organizadora, possibilitando a definicdo prévia de todo um plano de acgéo.

Para Fortin (1999), o desenho do estudo € um plano do investigador, com a finalidade de
obter respostas as questdes de investigacdo formuladas que inclui, de acordo com Polit et al
(2004), os procedimentos especificos para melhorar a validade interna e externa do estudo.
Outros autores referem que expor o procedimento cientifico consiste em “ (...) descrever os
principios fundamentais a pér em pratica em qualquer trabalho de investigacdo” (Quivy &
Champenhoudt, 2003,p.25).

Foi nossa intencdo fazer uma investigagdo dentro dum paradigma predominantemente
naturalista, pretendendo enfatizar a compreensdo da experiéncia humana da doenca hepética
tal como € vivida, tentando “capturar” aspectos dinamicos, holisticos e individuais dos
fenémenos, dentro do contexto dos que experimentam, através de um processo indutivo e
colectando materiais predominantemente narrativos, com recurso a Psicologia da Salde.
Nesta perspectiva, a metodologia utilizada tendeu para uma orientagdo humanista,

existencialista, holistica, intuitiva e fenomenol dgica.

A presente investigacdo tem como finalidade a realizacéo de um estudo exploratério com o
objectivo de conhecer o Impacto da Doenca e do Transplante Hepatico na Qualidade de

Vida de Doentes com Cirrose.

Com base na classificacdo L.R.Gay, desenvolvemos estudos de caso exploratérios e
descritivos “ (...) porque o produto final € uma descricdo “rica” do fendmeno que esta a ser

estudado” (Carmo & Ferreira, 1998, p.217), de orientacdo fenomenoldgica pois 0 que
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pretendemos estudar foram os aspectos relativos as percepcdes, pensamentos e sentimentos
das pessoas sobre experiéncias vividas, de natureza essencialmente qualitativa mas também
quantitativa. Neste contexto, procuramos construir histérias de vida relacionadas com a
doenca e transplante hepatico, mediante entrevistas onde pretendemos colectar narrativas
dos individuos para a compreensdo de aspectos basicos de comportamento humano na

vivéncia da doenca e ou transplante.

Desenvolveu-se um estudo relativo ao desenvolvimento (Developmental Study) transver sal
(“cross-sectional™), no qual foram estudados doentes em estadios diferentes da doenca, antes

e apos o transplante, que aceitaram participar neste estudo.

As narrativas dos doentes podem dar a visdo de como percepcionam a sua doenca. Heyink e
Tymstra (1993), citados por Persynski (s/ d), reconheceram que um quadro qualitativo é
valioso para a conceptualizacdo e operacionalizacdo da QDV, dando atengdo as pessoas como
individuos com histérias Unicas. Sendo um estudo exploratério no seu desenho, espera-se que
contribua para a compreensdo de como aqueles que sofrem de doenca hepatica irreversivel,

antes ou depois de serem transplantados, teorizam e definem a sua qualidade de vida.
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4.1.CARACTERIZACAO DO CONTEXTO INSTITUCIONAL DA INVESTIGACAO
(UNIDADE DE TRANSPLANTACAO DO HOSPITAL CURRY CABRAL)

O HCC também conhecido como Hospital do Rego é um hospital publico com servico de
urgéncia, dotado de varias especialidades médicas, com particular tradicdo na area das
doencas infecto-contagiosas. Cedo se diferenciou na nefrologia evoluindo para um programa

de transplantacéo renal e posteriormente de transplante hepatico.

A Unidade de Transplante (UT) do Hospital Curry Cabral (HCC) constituiu o local onde se
realizou o presente estudo. Esta Unidade engloba a transplantacdo hepética e renal, estando
repartida por trés espacos diferentes que, desde logo, distinguem momentos importantes do
programa de transplantagcdo: a consulta, a cirurgia e o internamento. Apesar da estrutura
pavilhonar deste hospital, 0os espacos da Unidade encontram-se num recente e moderno
edificio. O acto cirargico é feito no Bloco Central no 1° andar, a Unidade de Cuidados
Intensivos (UCI) encontra-se no 2° andar bem como a Unidade de Internamento com 22
camas e as consultas do Programa de Transplantagdo situam-se no 4° andar desde Novembro
de 2005.

Em contraste com os pavilhdes do Hospital, qualquer das zonas fornece excelentes condicdes
de trabalho, com espacos amplos e invadidos de luz natural, o que propicia um ambiente

moderno e acolhedor aos doentes que por esta Unidade vao passando.

O Programa de Transplantacdo Hepatica nesta Unidade, que faz parte do CHBPT (Centro
Hepato-Bilio-Pancredtico e de Transplantacéo), foi iniciado em 1992, tendo o primeiro
transplante hepético sido realizado com sucesso pela equipa do Dr. Jodo Pena/ Dr. Eduardo
Barroso, sendo este ultimo actualmente o Director desta Unidade. Entre Setembro de 1992 e
Novembro de 2005, de acordo com a estatistica do CHBPT do HCC, foram feitos 555
transplantes hepaticos a 485 doentes, com um aumento progressivo do nimero de transplantes
por ano. Perfazendo um percurso de 14 anos num crescimento exponencial, estabilizado em
2004/2005,
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Fonte: Dr. Américo Martins (CHBPT, 2005)

podemos constatar que as doengas de base que motivaram o transplante foram, as cirroses,
ocupando um papel relevante no Programa de Transplante do Hospital Curry Cabral,
representando 42,6%, seguindo-se os doentes com Paramiloidose (29%), as doencas hepéticas

malignas (17,1%), as faléncias hepéticas fulminantes (9,9%) e 1,2% de patologias diversas.

Tendo em conta que se trata de um Hospital Publico onde se pratica uma medicina de ponta
gue encontra 0 Seu equivalente apenas em outros dois Hospitais do Pais (Hospitais da
Universidade de Coimbra e Hospital Santo Anténio no Porto), particularmente no que diz
respeito ao Transplante Hepatico este servigo engloba doentes das mais variadas categorias
sociais e oriundos de diferentes regides do Pais. A acessibilidade ao Programa de
Transplantacdo Hepatica tem caracteristicas muito especiais, que serdo apresentadas
sumariamente: a forma como o doente chega a esta Unidade, 0 percurso até a transplantagdo

hepatica e o regresso a casa do doente transplantado.

4.1.1. Da Consulta a entrada em Lista Activa para Transplante

O primeiro contacto do doente com a Unidade de Transplante é através da consulta com um
dos cinco hepatol ogistas do servico, sendo esta precedida pela consulta de enfermagem onde
para dém da avaliacdo de alguns parametros, se apresenta 0 programa de transplantacéo e o
funcionamento do servico. Geralmente os doentes tomam conhecimento do Programa de
Transplantacdo Hepatica através do seu médico assistente que o encaminha para a consulta do
Hospital, ou através de outros médicos que mantém contactos com colegas que trabalham
neste servico, ou ainda por intermédio de cirurgides que enviam doentes a consulta de

hepatologia.
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Os doentes sdo distribuidos aleatoriamente pelos cinco hepatologistas, excepto no caso de
alguém especificamente encaminhado para um deles em especial.

Quando os doentes chegam a servigco, os casos clinicos ja vém estudados e as diversas
patologias identificadas, o que ndo impede o hepatologista, para além da sua observacéo
clinica, de requerer mais exames para comprovar e esclarecer o diagnostico.

Confirmando-se a decisdo da entrada do doente no Programa de Transplantacdo Hepética,
inicia-se de imediato um processo individual onde constam todas as notas médicas, exames,
consultas, observaces, intervencdes cirlrgicas e terapéuticas, passando a ser seguido pelo seu
meédico hepatologista. Este segue os seus doentes no pré e pos transplante e, s6 em casos
excepcionais intervem no percurso de outros doentes que ndo os seus. Apés avaliacdo da
situacdo clinica, o paciente € seguido nas consultas que se entenderem necessarias e com a
periodicidade entendida pelo médico hepatologista. No momento em que este entender que o
doente deva ser proposto para transplante, apresenta o caso na reunido clinica, que se realiza

todas as segundas feiras no gabinete de trabalho da Unidade de Internamento.

S8o presenca habitual nas reunifes semanais no inicio da semana, o Director do Servico, Dr.
Eduardo Barroso, o Sr. Dr. Pena, figura proeminente da transplantagdo portuguesa, a
Enfermeira Chefe, Hepatologistas, Cirurgides, Infecciologistas, Intensivistas, entre outros.
Estas reunides, com inicio as 13 horas e término variavel, mas habitualmente perto das
15h30m, nas quais estivemos presentes durante todo o trabalho de pesquisa por sugestdo do
Director da Unidade, sdo de extrema importancia. Orientadas pelo Director de Servigo, com a
excepcao feita as suas auséncias em que é substituido pelo elemento hierarquicamente a
seguir, nela se comegam por transmitir informacdes e se faz 0 ponto da situacdo sobre as

ocorréncias do fim-de-semana.

Esta reuni&o constitui um espaco privilegiado de troca de relagdes, partilha de saberes,
esbatendo-se as diferencas de fungdes e competéncias num ambiente, embora descontraido,
muito profissional. O Director, destaca-se por ser um cirurgido de reputacdo inquestionavel
com mérito cientifico reconhecido por todos. Atento, capaz e perspicaz, parece oferecer um
elevado grau de liberdade e responsabilidade a todos os elementos da equipa, orientando a
reunido habitualmente com a mesma ordem de trabalho, intervindo apenas nas situacdes mais

dificeis de decisdo médico-cirurgica.
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Trata-se de um momento importantissmo em termos de tomada de decisdo, que traduz
habitualmente uma convergéncia para uma solugdo aceite por todos os elementos da equipa
meédico-cirlrgica. Existem situagBes onde o corpo médico alinha estratégias de grupo, em
especial nos casos polémicos, em que por vezes € fundamental 0 apoio dos pares para
fortalecer uma determinada opg¢éo terapéutica, ou para decidir a entrada ou prioridade de um
doente para transplante.

Aceite pelos pares a proposta da entrada do doente para transplante hepatico, este é colocado
de imediato nalista activa de acordo com 0 Sseu grupo sanguineo. Existem quatro listas activas
(A, B, AB e O), actualizadas semanal mente apés a reunido clinica, sendo igualmente decidido

gual o receptor adar prioridade em cada lista, para o proximo transplante.

Ao longo do tempo de espera, os doentes tém de comparecer periodicamente nas consultas de
hepatologia para que as trgjectérias da doenca sejam reavaliadas atravées de exames meédicos
especificos conforme as patologias, ajudando a estabel ecer prioridades na lista activa, sendo a
tomada de deciséo baseada em critérios cientificos rigorosos que estdo protocolados. Existem
situacBes agudas muito concretas, como € o caso das faléncias hepéticas agudas, em gque o
doente é transplantado assim que haja um 6rgéo compativel, ultrapassando todos os doentes
que se encontrem em lista de espera. Nestes casos, € accionado 0 mecanismo de aerta de
urgéncia, que consiste na localizacdo a nivel nacional, ou mesmo internacional, de dadores

compativels.

A gestéo das prioridades da lista activa, nem sempre parece congtituir tarefa facil. Digamos
gue os hepatologistas lideram a situacdo, na medida em que sd0 0s Unicos clinicos que
mantém contacto pessoa com o doente sendo detentores de uma vasta experiéncia acerca das
implicacBes do transplante nas patologias especificas. Neste contexto de escassez de 6rgaos,
coloca-se ndo apenas a questdo de quem recebe o 0rgdo, mas também inevitavelmente de
guem ndo vai recebé-lo. Quando se estabelece uma ordem na lista de espera de potenciais
receptores, a aplicagcdo de critérios parece linear, no entanto a elegibilidade de quem entra na
lista implica por vezes grandes controvérsias. “A decisdo final, fruto do consenso possivel
entre hepatologistas e cirurgides, é construida a partir de cedéncias mituas, nem sempre
faceis de alcancar, onde a experiéncia clinica e o bom senso jogam em pé de igual dade com
0s parametros exclusivamente cientificos. ” (Serra, 2004, p.373).
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Desde Julho de 2001, com o inicio da Transplantacdo Hepatica Sequencial nesta Unidade,
passou halgumas situagdes a ser possivel fazerem-se dois transplantes hepaticos, sendo que o
figado de dador cadaver vai para o doente com Polineuropatia Amiloidética Familiar e o
figado do receptor (figado PAF) vai para o outro receptor habitualmente com cirrose, com ou
sem CHC, consoante a prioridade pré estabelecida e o grupo sanguineo do receptor do figado
do cadaver.

4.1.2. Do Transplante ao Regresso a Casa

A existéncia de um potencial dador desencadeia uma série de contactos entre 0 GCCOT e a
Unidade, iniciando-se desta forma todo o processo de preparacdo para a colheita e

transplantacdo hepética.

A ligacéo entre o GCCOT e os cirurgides de servico € directa e preferencial em relacdo aos
outros elementos da Unidade e, de uma maneira geral, excepto se existir um apelo a nivel
nacional ou mesmo internacional, todos os 6rgéaos colhidos nos hospitais pertencentes ao
GCCOT do Hospital de Santa Maria e Hospital de S.José sdo transplantados em doentes
inscritos em lista activa do programa de transplantagdo da Unidade de Transplantagdo em
estudo. A equipa de cirurgia da Unidade faz igualmente parte do grupo de cirurgifes que

procedem as col heitas efectuadas por este gabinete.

O acto de colheita ocorre no bloco operatério do Hospital onde se encontra o dador, sendo o
processo liderado pelos GCCOTs da regido sul. A recepcdo do 6rgdo e a cirurgia de
transplante tem consequéncias imprevisiveis no funcionamento do servico, na medida e que a
eventualidade de um transplante implica uma reorganizagdo e coordenagéo das diferentes
equipas, ultrapassando as fronteiras do proprio servico, em particular dos cirurgides que

dividem o seu tempo entre o servico de cirurgia e a Unidade de Transplantacéo.

A presenca do Hepatologista de servico é fundamental para a escolha do receptor: € dele a
decisdo final, formulada de acordo com as informacfes provenientes do GCCOT e dos
cirurgides acerca do dador. No caso do figado, os critérios ndo sdo t&o rigorosos como para o
transplante renal, estando limitados ao grupo sanguineo (A, B, AB e O), idade do receptor e
dimensdes do 0rgéo, para além obviamente das condi¢des do figado doado, procedendo-se a
sua analise, sobretudo quando persistem dividas acerca do seu estado antes de se proceder ao

transplante. Preferencialmente, o transplante é isogrupal, ou seja, o dador e o receptor tém o
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MEesMOo grupo sanguineo, o que ndo quer dizer que ndo possa ser contragrupo, devendo-se
nestes casos respeitar as conhecidas regras de compatibilidade sanguinea.

Apos acirurgia de transplante o doente € transportado para a Unidade de Cuidados Intensivos,
gue se situa no segundo andar do mesmo edificio. Acompanhado pela equipa de anestesistas e
pelo enfermeiro, o doente transplantado € entregue a0 médico intensivista, ficando nesta
Unidade enquanto necessitar de ventilacdo e monitorizacdo, o que dependera da evolucéo do
pos-operatorio. Nesta fase, a prestacdo continua de cuidados especializados caracteriza-se por
uma vigilancia permanente através de equipamentos sofisticados de monitorizacdo, sob a
inteira responsabilidade do intensivista, excepto a prescri¢éo da terapéutica imunossupressora,
essencial em doentes transplantados, que é da responsabilidade dos hepatol ogistas.

A interferéncia dos cirurgides nesta fase limita-se aos aspectos relacionados com a ferida
operatéria e com o0 enxerto, bem como, em eventuais situactes de rejeicdo do novo 6rgéo ou

de complicagdes pos cirdrgicas onde pode ser necessario intervir.

Quando o intensivista entende que o doente ja ndo necessita de cuidados intensivos, entra em
contacto com o hepatologista de servigo para a passagem do doente para a Unidade de
Internamento. Nesta, 0 doente transplantado inicia um trgjecto que o levara de regresso a casa,

em média apds trés semanas, se tudo correr dentro da normalidade.

Os doentes iniciam nesta fase uma relacdo muito estreita com o servico, quer em termos da
relacdo classica com os profissionais de salide, quer em termos afectivos, onde os sentimentos
de gratiddo criam lacos profundos com os profissionais de salde, por eles correspondidos.
Curioso, é gue estes doentes apesar de serem identificados com um nimero de processo que
corresponde ao nimero do TH feito por esta Unidade, na verdade todos se referem ao nome
do doente, de uma forma profundamente humana, como se de Unicos se tratassem.

De alguma forma, todos os doentes transplantados criam com a Unidade de Transplante uma
relacdo muito préxima, como se de uma segunda casa se tratasse. Nela procuram gjuda e
conforto ao longo da sua vida futura, bem como em alguns momentos onde tudo a volta

parece ruir e o espectro da morte espreita de novo.

A ligacdo dos doentes transplantados com a Unidade é uma ligacdo para o resto das suas

vidas, 0 que vem demonstrar a especificidade que caracteriza a prestacdo dos cuidados
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médicos e de enfermagem do servico. Todas as situagdes da doenca directa ou indirectamente
relacionados com o transplante podem implicar intervencdo ou mesmo internamento do
doente no servigo, que constitui um nicho privilegiado onde convergem técnicas hiper
especializadas e recursos humanos altamente qualificados com equipamentos modernos.
Também ao nivel dos cuidados de enfermagem é importante sublinhar a sua especificidade,
para além dos longos periodos de internamento que muitas vezes se repetem ao longo da vida

destes doentes, permitindo uma estreita relacdo com os enfermeiros.

Chegado o momento da alta, o doente passa a ser seguido periodicamente e durante toda a sua
vida, pelo seu médico hepatologista, através da consulta. Uma nova vida se inicia, quer para
os doentes, quer para a familia, congtituindo esta fase, uma das questbes abordadas neste
estudo.

O regresso a uma vida normal comega muito antes do doente ter ata do hospital. A aflicdo
psico-social é vulgar tanto no doente como nos seus familiares. Orientar para a realidade, a
educacdo do doente e cuidados médicos e de enfermagem de suporte, so elementos criticos

para 0 bem-estar emocional dos doentes.

Um dos objectivos da transplantacdo de figado € a de fazer regressar os doentes a uma vida
“normal”.
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4.2. QUESTOES E OBJECTIVOS DE INVESTIGACAO

Partimos para esta investigacao, tendo como pergunta de partida:

Qual o Impacto da Doenca e do Transplante Hepético na Qualidade de Vida
“Per cebida” pelos Doentes com Cirrose

Esta questéo baseia-se no modelo explicativo e abordagem tedrica de Lawton (2000), em que
uma das &eas da avaiacdo da qualidade de vida, incide sobre a “qualidade de vida
percebida’, que € uma dimensdo subjectiva que depende do julgamento do individuo sobre a
sua funcionalidade fisica, socia e psicolégica e a sua competéncia comportamental. Foram

colocadas as seguintes questdes:
- Qual a percepcdo e vivéncia da cirrose e do transplante hepatico
- Qual a percepcdo dos cuidados ater com a salide antes e depois do transplante hepético
- Que apoio e compreensdo a nivel socio-familiar e profissional os doentes sentem antes e
depois do transplante hepatico?
- Que necessidade sentem de apoio psicol 6gico antes e depois do transplante?
- Que necessidade sentem de partilha de vivéncias com doentes transplantados?
- Qual a satisfacdo com arelacdo/ comunicagdo com os técnicos de salde?
- Quais as expectativas face ao transplante hepatico / Realiza¢éo das expectativas?
- Qualidade de vida “percebida”’ antes e depois do transplante?

- Qualidade de vida nas Ultimas quatro semanas?

A luz deste contexto, o objectivo geral deinvestigagdo foi:

- Conhecer a percepcdo dos doentes com expectativa de transplante e ja transplantados,
comparando a QDV na fase terminal da doenca, 6 meses e 1 ano apds o transplante
hepético

Tendo tido como obj ectivos especificos.

- Conhecer as vivéncias dos doentes, no que diz respeito a relagdo, comunicagdo e
informacéo sobre a doenca e transplante.

- Reconceptualizar a qualidade de vida baseada na perspectiva daqueles que sofrem da
doenca e transplante.

- Testar 0 questionario LDQOL 1.0 na populagdo portuguesa numa amostra de doentes
com cirrose e/ou com transplante hepatico.
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4.3. JUSTIFICACAO DO ESTUDO

Este estudo resultou de uma forte motivacdo que decorreu da vivéncia pessoal de
acompanhamento duma doente com cirrose auto-imune e posteriormente transplantada, bem
como, por termos a percepcdo de que a maioria dos estudos consultados avaliam a qualidade
de vida destes doentes através de uma série de perguntas inquérito, assumindo que toda avida
humana pode ser medida por quantificagdo, o que conduziu a um interesse crescente de
aprofundar conhecimentos sobre a real qualidade de vida destes doentes, segundo a sua

propria percepcao.

Acrescenta-se ainda o facto, que apds alguma pesquisa bibliogréfica, encontramos o apelo a
pesgquisas qualitativas sobre a “luta” humana e as estratégias de coping, envolvidas na
transplantagdo, bem como a existéncia de poucos estudos portugueses sobre a temética, mais
concretamente na &rea da transplantacdo hepatica.

Deparamo-nos muitas vezes com duvidas relacionadas com a qualidade de vida destes
doentes, bem como se estes doentes tém o acompanhamento psicol 6gico adequado a situacdo
gue atravessam, quer no periodo de espera pelo transplante, quer no pés transplante e até que
ponto se sentem compreendidos e apoiados durante o percurso de doenca pela sua familia,

pel os seus colegas e amigos e pel os profissionais de salde.
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4.4. INSTRUMENTOS DE PESQUISA

De acordo com a conceptulizagdo, privilegiamos neste estudo o uso do inquérito sob a forma
de entrevista, associada ao inquérito por questionério. Citando Amaral (2002, p.113), “No
ambito da Psicologia da saude as entrevistas tém como objectivo prioritario compreender o
“universo da doenca” tal com é percebido pelo individuo. O uso de questionérios permite o
recurso a instrumentos de avalia¢éo psicoldgica previamente validados, o que justifica o seu
uso no contexto da investigac&o. ”

Neste contexto constituiram instrumentos de pesquisa:
- Processos clinicos dos doentes
- Questionério scio-demogréfico®
- Entrevistas semidirectivas® “(...)cujos elementos de informacdo se prestam
particularmente bem a um tratamento através da analise de enunciacéo (que desmontara
asuadinamica) edaandlise estrutural ” (Quivy ,2003, p.231).
- Questionério (LDQOL 1.0)* queinclui, referente as Gltimas quatro semanas de vida:
- Sintomas rel acionados com a doenca hepética/ TH
- Efeitos da doenca do figado / TH em actividades do diaa dia
- Concentragdo
- Memoria
- Qualidade da interaccao social
- Preocupagéo com o futuro
- Problemas de sono
- Isolamento socia
- Preocupacéo com a doenca
- Estigma auto -percebido da doenca do figado/ TH

- Funcionamento sexual e problemas sexuais.

Os instrumentos QDVRS gudam-nos a interpretar os resultados dos tratamentos e
intervencdes na salde. Dada a semelhanca cultural de Espanha e Portugal, o instrumento
(LDQOL1.0) que nos propusemos aplicar em entrevista com os doentes, resultou da

reconciliacéo da versdo espanhola com a respectiva traducdo, recorrendo a um procedimento

2 Anexo |11
% Anexo IV
3t Anexo V
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frequentemente defendido por autores americanos, para garantir que a versdo traduzida seja
equivalente aoriginal:
1. Feitaatraducéo e retro traducéo independentes
2. Foram utilizados dois classificadores que examinaram as versoes original, atraducéo e
aretroversdo para analisar os erros
3. Feito um pré teste da versdo traduzida com um doente com transplante hepético que
desconhecia o instrumento de avaliagdo

Este questionério, apesar de ainda ndo ter sido validado para a populacéo portuguesa, dado o

carécter empirico e exploratorio da presente dissertacdo, foi por nés considerado um excelente
teste para a sua posterior validacéo.
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4.5. CRITERIOS DE SELECCAO DA AMOSTRA

Foi nossa intencdo seleccionar uma amostra ndo probabilistica « (...) tendo com base em
critérios de escolha intencional com a finalidade de determinar as unidades da populacdo
gue fazem parte da amostra.” utilizando para isso a técnica de amostragem de
conveniéncia, em que “ (...) utiliza-se um grupo de individuos que esteja disponivel (...)”
(Carmo & Ferreira, 1998, p.197).

A amostrafoi constituida por 61 participantes que se disponibilizaram para a entrevista:
- 28 (vinte e 0ito) doentes com cirrose alcoodlica, viral ou auto-imune, com ou sem CHC,
em lista activa para transplante hepético, de ambos 0s sexos.
- 18 (dezoito) doentes com cirrose alcoodlica, viral ou auto-imune, com ou sem CHC
transplantados ha 6 meses.
- 15 (quinze) doentes com cirrose alcoodlica, vira ou auto-imune, com ou sem CHC

transplantados ha 1 ano.
Foram critérios de exclusdo:
- Retransplante

- Doentes com cirrose de outras causas

A justificagdo da escolha desta amostra prendeu-se prioritariamente com a pretensdo de
estudar uma populagdo com doenca cronica do figado em fase termina e encontrar pontos
comuns entre vivéncias da doenca e expectativas face ao transplante e qualidade de vida
inerente & doenca e apés o transplante. A escolha da amostra pertencer a lista activa, decorreu
daintencdo de ter dois momentos de interaccdo com os doentes, pretendendo inicialmente ser
um estudo prospectivo. No entanto por limitacdo temporal, ndo se tornou possivel fazé-lo,
dada a diminuta amostra de doentes transplantados em tempo Util para o estudo, o que
justificou a maior relevancia da escolha de grupos independentes com seis meses e um ano
pos transplante, com as mesmas patologias de base. No entanto e dada a participacdo téo
activa dos doentes e empenhamento dos mesmos para a concretizacdo da entrevista,
congtituiram-se momentos informais de interaccd com os doentes entrevistados em lista
activa entretanto transplantados, que vieram sobretudo enriquecer a visdo da entrevistadora

face ao periodo antes e depois do transplante hepatico.
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A colheita de dados foi feita no periodo entre 10 de Marco e 28 de Agosto de 2006 (cinco
meses e 18 dias) tendo sido entrevistados 28 dos doentes que se encontravam em lista activa
neste periodo com critérios de inclusdo no estudo. A colheita de dados nos doentes ja
transplantados fez-se com base na populagdo de doentes transplantados com estas patol ogias
entre Marco de 2005 a Fevereiro de 2006 com critérios de inclusdo neste estudo, o que
correspondeu a uma amostra de 33 participantes, 18 com 6 meses e 15 com 1 ano de
transplantacdo hepética.
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4.6. PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Delineado o projecto académico, este foi apresentado ao Director da Unidade, Sr. Dr. Eduardo
Barroso, que desde logo manifestou interesse e abertura para a viabilizagdo do mesmo.
Formalizado o pedido por escrito, quer ao Director da Unidade de Transplante do HCC, quer
a Administracdo do HCC em fins de Janeiro de 2006, foram posteriormente solicitados a
investigadora os instrumentos de pesquisa a utilizar no estudo em quest&o, no sentido de os
submeter a andlise e aprovacio da Comissio de Etica deste Hospital, 0 que a aconteceu a 6 de
Marco de 2006 com parecer positivo, pelo que a 10 de Margo de 2006 a investigadora obteve

a autorizacado da Administracéo do HCC, para dar inicio ainvestigacéo.

Previamente agendado com o Director da Unidade, que igualmente aguardava o parecer da
Administracdo, o primeiro contacto da investigadora com a Unidade foi no dia 13 de Margo
de 2006 na reunido clinica, da qual passou a fazer parte durante todo o trabalho de pesqguisa,
por sugestdo do Director, 0 que se veio de imediato a revelar-se de extrema importancia, na
medida em que a investigadora, embora enfermeira, entrou num admirédvel mundo novo do
qual pouco ou nada conhecia, a ndo ser a informacéo de que atempadamente foi obtendo em
termos tedricos, uma vez que profissionalmente nunca trabalhou nesta area, apenas como
anteriormente referenciado, temos vindo a acompanhar o percurso duma doente que passou

pelas etapas inerentes a transplantacéo hepética.

Nesta reunido clinica, o Director fez uma apresentacdo informal da investigadora aos
elementos presentes (nem sempre os mesmos, pela indisponibilidade por razdes inerentes ao
servico) e desde logo foi proposto a apresentacdo do projecto nareunido mensal da CHBPT, o
que veio a acontecer 27 de Margo de 2006, no auditorio com a presenca de todo o corpo
médico da Unidade e de outros servicos do Hospital, bem como da enfermeira que da apoio a

consulta nesta Unidade, Unica no servico.

O projecto foi apresentado em powerpoint durante 15 minutos (tempo acordado com o
Director da Unidade) com todos os elementos respeitantes a investigacdo, tendo sido
explicado de forma clara o método e objectivos do projecto, bem como o papel que iria ser
adoptado pela investigadora, dando énfase a necessidade de entrevistar todos os doentes que

fizessem parte da amostra e que estas ocorressem preferencia mente num espago da Unidade.
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O projecto foi aparentemente muito bem aceite, tendo inclusivamente sido proposto que o
estudo fosse prospectivo de forma abarcar maior nimero de anos de investigacdo. A limitacéo
tempora que os prazos da dissertacdo de mestrado acarretam, inviabilizou esta hipétese. Tal
nao obsta que se vier a ser considerado relevante o0 presente estudo possa vir a ser

desenvolvido de umaforma prospectiva, o que certamente muito o enriqueceria.

Foi ainda muito gratificante e quase simbdlico, no fim da reunido o Director da Unidade ter
ido buscar uma bata com o logotipo do CHBPT e ter sido entregue a investigadora, o que de

algumaforma afez sentir como parte da equipe, mesmo gue temporariamente.

A entrada no terreno de pesquisa iniciou-se logo a 13 de Marco de 2006, tendo de imediato
sido criadas condi¢bes para que a investigadora tivesse acesso a lista activa, actualizada
semanalmente bem como as listas de todos os doentes transplantados nesta Unidade, assim
como disponibilizado o acesso, sempre que se entendesse necessario, aos pProcessos clinicos
de todos os doentes. A extraordinéria colaboracdo da Sra. Enf&. Margarida, Unica enfermeira
nas consultas e dos secret&rios de unidade vieram rapidamente a revelarem-se como
elementos privilegiados e fundamentais para a articulacéo das entrevistas, essencialmente com
os doentes em lista activa, de forma a tentar que as suas deslocacfes para a entrevista
colidissem com os interesses do Programa de Transplantagdo, nomeadamente com a
recentemente criada consulta de Psiquiatria pré transplante ou outras situagdes que
implicassem a deslocac&o do doente & Unidade.

Embora o acolhimento tenha sido extraordinario, os primeiros tempos foram particularmente
dificeis, na medida em que a presenca da investigadora suscitava olhares de desconfianca,
sobretudo com os elementos que ndo estiveram presentes na primeira reunido e que
desconheciam a razéo da presenca da investigadora. A apresentacdo do projecto, embora
gerador de ansiedade para a investigadora, visto encontrar-se num ambiente até ai totalmente
desconhecido, foi facilitadora para um maior inteiramento das razdes que levavam a presenca

deste elemento estranho a equipe.

Pouco e pouco a pesquisa foi-se construindo, dando lugar a um entusiasmo crescente, de tal
forma que quase diariamente a investigadora passou a passar periodos na Unidade, sobretudo
nas consultas. As relacdes de confianca e cooperacao foram-se construindo e, sobretudo, foi-

se tornando extremamente gratificante verificar que os doentes, nos encontros ocasionais
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posteriores a entrevista se aproximavam da investigadora com grande afectividade, criando
lacos para além do ambito da investigacéo.

Apesar do Director da Unidade ter disponibilizado o seu gabinete durante as suas auséncias, a
verdade é que rapidamente foi perceptivel que essa solucdo ndo era praticavel, dada a
imprevisibilidade do gabinete estar ou ndo ocupado na ocorréncia das entrevistas, que se
efectuavam as mais variadas horas e sempre de acordo com as disponibilidades do doente.
Neste contexto, as entrevistas foram maioritariamente efectuadas no 5% andar, na Biblioteca
do CHBPT, junto ao auditério. Com a preciosa colaboracdo da administrativa residente neste
andar, sempre que esta se encontrava sem ninguém, o que acontecia muito assiduamente, este
espaco constituiu um local privilegiado, permitindo um ambiente totalmente privado,
acolhedor e com luz natural. Quando esta se encontrava ocupada, o0 auditério ou
excepcionalmente um gabinete médico na atura desocupado, 0 que veio a acontecer com
frequéncia no periodo de férias dos médicos, constituiram o local onde se efectuava a

entrevista.

As entrevistas, sempre previamente agendadas, foram maioritariamente programadas através
de contacto telefonico feito pela investigadora, onde através de uma breve apresentacéo e
exposi ¢ao dos objectivos da entrevista se combinava o encontro na Unidade de Transplante no
4° andar, tentando sempre conciliar com as deslocagdes programadas para outros efeitos a
Unidade. A total ades&o de todos os participantes contactados, com apenas a excepcao de um
doente contactado que recusou a entrevista, conduziu a que alguns doentes se deslocassem

propositadamente a Unidade para vir falar com ainvestigadora, fazendo questdo disso.

Nos doentes em lista activa e dada a imprevisibilidade do dia do TH, tendo ainda em conta
gue muitos destes doentes residiam fora do distrito de Lisboa, tentou-se conciliar com
deslocactes dos doentes a consulta de Psiquiatria no pré transplante, recentemente criada na
Unidade, sendo os encontros com a investigadora articulados e muitas vezes marcados pela
Sra. Enf. Margarida, que de uma forma extraordinéria se mostrou sempre disponivel para
facilitar o trabalho de pesqguisa.

A primeira entrevista ocorreu a 17 de Marco e a Ultima a 28 de Agosto de 2006, tendo-se
registado apenas um doente que ndo deixou que se procedesse a gravacdo, pelo que nesta
entrevista procedeu-se a transcricéo por escrito da entrevista, 0 que naturalmente empobreceu

a mesma. Ocorreu uma avaria no gravador sO posteriormente detectada, 0 que conduziu a
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anulacdo deste participante para a andlise de contelido e recorreu-se a cinco envios pelo
correio, 0 que empobreceu os resultados, permitindo no entanto tirar algumas conclustes

adiante mencionadas.

As entrevistas decorreram sem interferéncias, marcadas pela pontualidade e preocupacdo de
atempadamente estar escolhido o local onde a entrevista seria efectuada, de forma a criar-se
logo de inicio um ambiente acolhedor e privado, o que aconteceu em todas as entrevistas
efectuadas, permitindo um total extravasamento de sentimentos e muitas lagrimas
derramadas, 0 que muitas vezes conduziu a encontros que frequentemente excederam os 60

minutos, embora tenha sido esta a média de duracdo de cada entrevista.

Todas as entrevistas efectuadas e conduzidas pela investigadora, foram compostas por dois
momentos diferentes. Iniciando-se com a informag&o para o consentimento da entrevista onde
eraexplicitado o objectivo da pesquisa, lido por uns, dispensada a leitura por outros e pedindo
se podiam levar, o0 que era de imediato concedido, apds o preenchimento de um pequeno
guestionario socio demogréfico, iniciava-se uma conversa gravada em que 0s tdpicos
abordados e que constam nos respectivos guides assumiram uma total abertura e em que a
sequéncia das questbes muitas vezes se aterava com a introducdo de topicos que se
mostrassem relevantes. A presenca do gravador ndo parece ter indiciado nenhum desconforto,
excepto a um entrevistado que ndo permitiu a gravagao. Neste sentido, 0 guido serviu como
suporte de forma a garantir dados necessérios a investigagéo, mas sempre de uma forma néo
excessivamente directiva, 0 que permitiu captar um discurso espontaneo, bem como um leque
mais vasto de informagdes. O segundo momento integrado durante a entrevistafoi a aplicacéo
do questionario LDQOL 1.0 (versdo espanhola traduzida para portugués), fazendo a
investigadora as perguntas e dando as véarias opcdes de resposta, permitindo ao participante o
tempo que entendesse necess&rio para responder. Esta atitude por parte da investigadora
conduziu naturalmente a que, de acordo com cada participante, assim o preenchimento era
mais ou menos moroso, tendo chegado a ultrapassar os 90 minutos na totalidade, com alguns
participantes. Permitiu tirar ainda algumas conclusbes comparativas aos questionarios
aplicados desta maneira e aos que foram enviados por correio, para além de detectar algumas
incorreccdes do questionario em si, na perspectiva da investigadora, adiante mencionadas.

Na aplicacdo do questionério foi sempre enfatizado que todas as respostas se devem apenas
referir as quatro Ultimas semanas. Sendo um questionario de auto-resposta que entendemos

aplicklo durante a entrevista tentdmos ndo influenciar o doente na escolha da resposta
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Sempre que houve davidas limitdmo-nos a reler a questdo de forma pausada e no caso dos
doentes iletrados foram redobrados os esforcos para evitar a influéncia sobre as respostas. Nas
perguntas referentes a sexualidade, sempre que o doente se encontrava acompanhado e sabia
ler, procuramos gue se fizesse o auto-preenchimento de forma a evitar respostas enviezadas
por inibicdo do doente, procurando nesta fase estabelecer didlogo com o acompanhante de
formaa dar espago ao seu preenchimento.

Todas as entrevistas constituiram momentos Unicos recheados de emogdes, entrecortados por
suspiros, siléncios e muitas lagrimas, nalguns casos choro convulsivo, que por vezes era de

desespero, outras vezes de felicidade.

Como observadora participante destas historias de vida, foi muitas vezes dificil para a propria
investigadora a contencéo das lagrimas. O toque, a pequena festa, foi muitas vezes, a forma
encontrada para o retomar da conversa, respeitando sempre 0 timing necessario para a
recuperacdo manifestada, bem como interrogando sempre se desgjava continuar ou ndo a
entrevista. Curioso, 0 nimero de vezes em que, pelo contrério, os doentes expressavam como
Ihes fazia falta uma conversa como a ocorrida, e que lhes estava a fazer bem extravasar “(...)

oquelhesianaama(...)”, frase muitas vezes repetida.

Finalizada cada entrevista, a investigadora sentia com muita frequéncia que, se por qualquer
razd0 nao Conseguisse concretizar a tese, estes momentos de interacgdo com os doentes
constituiam momentos t&o ricos que sO por s, deixavam na investigadora a nogcdo de tempo
ganho e ndo tempo perdido, e que em Ultima andlise, esta oportunidade tinha constituido uma
verdadeirarigueza pessoa que jamais esgqueceria. Foi comum no final das entrevistas, quando
do agradecimento e pedido de desculpas pelo tempo “roubado”, os participantes dizerem
“fezzme bem” “precisava disto” dando total abertura para novos contactos, caso fossem

NEecessarios.

A inexperiéncia da investigadora que de inicio conduzia a entrevista de uma forma
demasiadamente interventora, com medo quem sabe de néo obter os dados necessarios que
necessitava para o seu estudo, foi dando lugar a uma maior capacidade de ouvir e direccionar
no momento certo, ndo perdendo a riqueza do didlogo, mesmo quando enveredava por temas
gue mais interessavam ao doente do que a investigadora. Dai a transcri¢do na integra de todas
as entrevistas para se poder proceder a sua andlise ter sido muito trabalhosa, dada a extenséo

de muitas delas, mas, na verdade, entendeu-se que quanto maior a abertura maor a
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possibilidade de obter os dados desgjados, de um forma mais verdadeira e que fizesse sentir
ao participante que ndo estava so ali para ser espoliado do que apenas interessava ao estudo.

Terminadas as entrevistas, procedeu-se a sua analise naturalmente com métodos distintos na

parte respeitante a entrevista gravada e ap questionério utilizado.

Desde gque se comegou a lidar com comuni cagdes que se pretende compreender para além dos
seus significados imediatos. A andlise de conteido continua a ser um bom ponto de partida
para a sua compreensdo. Sendo um método empirico, Berelson, citado por Bardin (2004,
p.31) definiu-a como “uma técnica de investigacdo que através de uma descricao objectiva,
sistematica e quantitativa do conteldo manifesto das comunicacfes, tem por finalidade a

interpretacdo destas mesmas comunicacoes. ”

Esta técnica, de acordo com Bardin (2004), possui duas funces:
- Uma funcdo heuristica, enriquecendo a tentativa exploratéria com propensdo a
descoberta.
- Uma funcdo de “administracdo de prova”, para ser verificada no sentido de uma

confirmac&o ou de umainfirmagao das hipoteses ou questdes de investigacdo.

Pertencem pois ao dominio da andlise de contelido todas as iniciativas que consistam na
explicitagéo e sistematizacdo do contelido das mensagens e da expressao desse contetdo. Esta
técnica trabalha a palavra, tomando em consideracéo as significagfes, procurando conhecer

aquilo que esté por tras das palavras, buscando outras realidades através das mensagens.

Neste estudo procedeu-se a andise de contelido das entrevistas, com o desenvolvimento de
um esquema de classificagéo e codificagdo, 0 que correspondeu a uma transformacéo das
palavras em dados qualitativos, cujo objectivo foi efectuar inferéncias com base numa légica

explicitada sobre as mensagens inventariadas e sistematizadas.

No conjunto de técnicas de analise de contelido, a andlise por categorias € na prética a mais
utilizada, tendo esta técnica sido utilizada nesta investigacdo. O critério de categorizacdo foi
semantico (categorias tematicas) e lexical (emparelhamento de sindénimos e sentidos
proximos). ApoOs ter sido feita a transcricdo integral de todas as entrevistas, foram

inventariados e classificados os elementos, construindo-se um sistema de categorias, mediante
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a classificacdo anal 6gica e progressiva dos el ementos, reunindo grupos de unidades de registo
sob um mesmo género.

A andlise dos dados dos questionérios foi desenvolvida com o apoio do software informatico
especifico, Satistical Package for the Social Sciences (SPSS), para 0 Windows, pelo que a
informac&o agregada e sintetizada foi utilizada para retirar conclusdes de modo a confirmar

ou infirmar os dados obtidos na andlise de contetido.
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4.7.VALIDADE

Citando Carmo & Ferreira (1998, p.218), a validade interna “ (...) diz respeito a
correspondéncia entre resultados e realidade, isto é, a necessidade de garantir que estes
traduzam a realidade estudada”, pelo que pretendemos fazé-lo por triangulacdo das fontes
de dados (diferentes informadores chave), do investigador (usando diferentes pessoas para
colectar dados) e do método (inquérito por entrevista e questionario), bem como oferecer
feedback aos participantes que manifestaram interesse em té-lo, quanto aos resultados e
interpretacOes preliminares, de forma areforcar a credibilidade.

Foi neste contexto que, na apresentacdo dos resultados se cruzaram dados qualitativos com
quantitativos, na expectativa de reforcar os resultados deste estudo exploratério, criando
condicbes para credibilizar cientificamente, da melhor forma possivel, os resultados

encontrados.
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CAPITULOV

RESULTADOS DA INVESTIGACAO

5.1. APRESENTACAOS DOS RESULTADOS

Neste estudo e com base nas informagdes recolhidas através das duas técnicas de andlise

anteriormente citadas, passaremos a apresentar os resultados encontrados.

5.1.1.Caracterizacdo Socio - Demoqgréfica da Amostra

A amostra na qual este estudo se baseia foi obtida na Unidade de Transplante do Hospital
Curry Cabral no periodo entre 10 de Marco e 28 de Agosto de 2006 (5 meses e 18 dias),
seleccionando-se para 0 estudo naguele intervalo de tempo os doentes que obedeceram aos

critérios de inclusdo/exclusdo pré estabelecidos.

Neste periodo, estiveram em lista activa 38 doentes com critérios de inclusdo para este estudo,
conseguindo-se uma amostra de 28 participantes, ndo tendo os 10 restantes sido entrevistados
pelo facto de 5 terem a entrevista agendada e dar-se a circunstancia de terem sido chamados
para transplante e os restantes, ou por se encontrarem em fase de descompensacdo e estarem
internados noutras institui cBes hospitalares ou por serem inconcilidveis as disponibilidades de

ambas as partes.

Destes 28 (vinte e oito) participantes, a que chamaremos (Grupo 1), 13 foram transplantados
tendo falecido 2 deles. Dos 11 transplantados, apenas a 5 deles seria possivel reintrevistar
apos trés meses de transplantacdo dada a limitacdo temporal da propriainvestigacdo, pelo que

optédmos por contactos informais sobre a experiéncia vivida apds transplante hepético.

Desde inicio a investigadora se apercebeu da imprevisibilidade da amostra conseguida
prospectivamente com 0s mesmos participantes em estadios diferentes da doenca (antes e
depois do transplante hepatico), pelo que desde logo procuramos constituir dois grupos
independentes de doentes ja transplantados, com critérios de inclusdo no estudo mas em
tempos diferentes apos transplantagéo.
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Para constituir a amostra da populagéo transplantada aos 6 meses e 1 ano e de forma a poder
coincidir com o trabalho de pesquisa, foi feita a seleccéo dos individuos, tendo-se recorrido a
lista de doentes transplantados entre Marco de 2005 e Fevereiro de 2006 0 que constitui uma
populacdo de 91 doentes transplantados. Existindo 47 doentes com critérios de inclusdo, tendo

falecido 11, 2 foram retransplantados e 1 recusou participar no estudo, tornou-se possivel

constituir uma amostra de 33 participantes.

Desta amostra, resultaram dois grupos independentes; 18 participantes com 6 meses de
transplantacdo hepatica a que chamaremos (Grupo 2), tendo sido doentes transplantados entre
Setembro de 2005 e Fevereiro de 2006, e 15 participantes com 1 ano de transplantagdo

hepética a que chamaremos (Grupo 3), tendo sido estes doentes transplantados entre Marco e
Agosto de 2005.

Para simplificagéo e facilitando a apresentacdo dos resultados deste estudo, 0 GRUPO 1
corresponde a doentes em lista activa, 0 GRUPO 2 a doentes com 6 (seis) meses de

transplantacdo hepatica e o GRUPO 3 a doentes com 1 (um) ano de transplantacéo

hepética. A amostra total ficou constituida por 61 participantes, sendo 28 representativos

do periodo gue antecede o transplante hepético (Grupo 1) e 33 representativos do

periodo _pés transplante hepatico (Grupo 2 + 3), em tempos diferentes. Todos 0s

participantes sdo diferentes, tendo apenas como ponto comum a cirrose de etiologia alcodlica,
viral ou auto-imune e o facto de terem sido referenciados para transplantacéo hepética.

Como anteriormente descrito no enquadramento tedrico, esta Unidade abarca doentes de todo

o Pais, pelo que encontrdmos uma populagdo com grande abrangéncia socio-econémica e
cultural.
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Relativamente ao género, tendo com base a totalidade da amostra (61 participantes), hd uma
representacdo maioritariamente masculina de 72,1% (44 participantes), enquanto que 0 género
feminino tem uma representacdo de 27,9% (17 participantes), distribuindo-se por grupos da

seguinte forma:

Género

B Masculino

B Feminino
Género Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Grupo 2+3

N° % N° % N° % N° %

Masculino | 21 75% 13 72,2% |10 66,7% |23 69,7%
Feminino |7 25% 5 27,8% |5 33,3% |10 30,3%
Total 28 100% 18 100% 15 100% 33 100%

A idade minima apresentada € 26 anos e a maxima 70 anos, sendo a média de idade da
amostratotal de 53 anos, com a seguinte distribuigéo:

Grupo
Idade Grupo 1 |Grupo 2 |Grupo 3 | 2+3
Méxima |65 67 70 70
Minima |33 40 26 26
Média 52 53 53 53
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Quanto a escolaridade, 26 participantes fizeram apenas a primaria (actual 1° ciclo) com uma
representacao de 42,6%; 2 participantes sdo analfabetos (3,3%); 3 participantes concluiram o
2° ciclo (4,9%); 12 participantes concluiram o 3° ciclo (19,7%); 8 concluiram o secundario
(13,1%) e 10 tém um curso superior (16,4%).

Nivel deensino

E Nenhum
B Priméria
3,28% [ 2° Ciclo
H 3°Ciclo
O Secundério
B Superior

Quanto ao estado civil os participantes sGo maioritariamente casados ou vivem em regime de
unido de facto (49) com uma representacéo total de 80.3%, tendo os solteiros (7), uma
representacdo de 11.5%, os divorciados (3) uma representacdo de 4,9% e os vilvos (2)
representando 3.3%, com a seguinte apresentagcao por grupos.

Estado Civil

B Solteiro

= Casado e
unido de facto

[ Viavo/a
B Divorciado/a
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Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Grupo 2+3
Estado Civil

N° % N° % Ne % Ne %
Solteiro/a 4 14.3% |1 5.6% |2 13.3%| 3 9.1%
Casado/a ou unido de facto |21 75.0% | 16 88.9% | 12 80.0% | 28 84.8%
Viavo/a 1 3.6% |1 56% |1 6.7% |1 3.0.%
Divorciado/a 2 7.1% |0 0% 0 0% 1 3.0%
Total 28 100% |18 100% | 15 100% | 33 100%

Profissionamente 80.4% da totalidade dos participantes estédo inactivos, dos quais 26

participantes estdo reformados por invalidez, 9 participantes estéo reformados por idade, 7

participantes encontravam-se de baixa na altura da entrevista, 4 estdo desempregados e sem

capacidade para trabalhar como referenciaram e 3 participantes sdo domeésticas. Apenas 18%

da totalidade da amostra o que corresponde a 11 participantes exercem a sua actividade

profissional e um participante ndo respondeu o que representa na totalidade 1.6%.

Situacéo profissional

Eo
g Empregadoa
y exercer fungdes
nEmpregadode
baixa
[l Desempregado
Reformado por
O i e
.Reformadopor
doenca
0 Doméstica
Situacao profissional Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Grupo 2+3
N° % N° % N° % N° %
N&o responde 1 3.6% |0 0% 0 0% 0 0%
Exercer fungdes 5 17.9%| 1 56% [5 33.3% |6 18.2%
Baixa 4 14.3% |2 11.1% |1 6.7% |3 9.1%
Desempregado 2 71% |2 11.1%|0 0% 2 6.1%
Reformado por idade 3 10.7%| 2 11.1%| 4 26.7% |6 18.2%
Reformado por invalidez |12 42.9% |10 55.6% | 4 26.7% | 14 42.4%
Domeéstica 1 3.6% |1 56% |1 6.7% |2 6.1%
Total 28 100 18 100% | 15 100% | 33 100%
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Quanto a religido verifica-se que os participantes sdo maioritariamente catolicos (56) com
uma representacdo total de 91.8%, havendo um protestante que em termos percentuas
equivale a 1,6% e 4 ateus (6,6%). No entanto a préatica religiosa € nula em 41.0%, ocasional

em 42.6% e activa em 9.8% dos participantes, o gue é representado de seguida:

Religido
B Catdlica
& Protestante
Né&o sou
O religioso
Religido Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Grupo 2+3
N° % N° % Ne° % Ne° %
Catolico 24 85.7% |18 100% 14 93.3% |32 97.0%
Protestante |1 3.6% 0 0% 0 0% 0 0%
Ateu 3 10.7% |0 0% 1 6.7% 1 3.0%
Total 28 100% 18 100% 15 100% 33 100%
Praticaasuareligido
B N&o seaplica
a N&o sou
praticante
9,849%46,56% O Ocasionalmente
Il Activamente
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Prética religiosa Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Grupo 2+3

N° % N© % N© % N° %
N&o se aplica 3 10.7% |0 0% 1 6.7% |1 3.0%
Nao é praticante 10 35.7% |9 50% |6 40.0% | 15 45.5%
Ocasionalmente 11 39.3% (9 50% |6 40.0% | 15 45.5%
Activamente 4 14.3% |0 0% |2 13.3% | 2 6.1%
Total 28 100% |18 100% | 15 100% |33 100%
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5.1.2.Caracterizacdo Clinica da Amostra

Tendo por base os critérios de inclusdo no estudo, todos os participantes tém ou tiveram
cirrose de etiologia acodlica, vira ou auto-imune, incluindo doentes com carcinoma
hepatocelular (CHC) a que chamaremos nddulo. A representacdo gréfica da distribuicdo dos

participantes foi inicialmente construida com 7 variaveis.

Patologia

= Cirrose Hepatica
Alcodlica

a Cirrose Hepética
Alcodlica e Viral
Cirrose Hepatica

O Alcodlica e Viral +
Nédulo

I Cirrose Hepatica Viral

o Cirrose Hepatica Viral +
Nédulo

5] Cirrose Hepética Auto-
Imune

o Cirrose Hepatica Auto-
Imune + N6dulo

No° %
irrose Hepética Alcodli

Cirrose Hepética Alcodlica 16 26,2
Cirrose Hepética Alcodlica
eVira 8 131
Cirrose Hepética Alcodlica
eViral + Nédulo 7 115
Cirrose Hepética Viral 9 14,8
Cirrose Hepética Vira +
NGdulo 8 131
Cirrose Hepética Auto-
e e T 18,0
Cirrose Hepética Auto- 5 33
Imune + Nodulo '
Total 61 100,0
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Contudo, dado o carécter exploratério e sobretudo pela limitagcdo temporal inerente a umatese

de mestrado, entendemos agrupar os participantes apenas em trés grandes grupos, de acordo

com a patologia de base: cirrose alcodlica, cirrose vira e cirrose auto-imune.

Patologia
Cirrose
Il Hepética
Alcodlica
Cirrose
B Hepética
Vira
Cirrose
[ Hepética
Auto-Imune
Patologia Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Grupo 2+3
N° % N° % N° % N° %
CH Alcodlica 17 60,7% | 8 44,4% | 6 40,05 |14 42,4%
CH Viral 7 25,0% |7 38,9% |3 20,0%] 10 30,3%
CH Auto-imune 4 14,3% | 3 16,7% |6 40,0% | 9 27,3%
Total 28 100% |18 100% |15 100% |33 100%

Nesta varidvel surge em primeiro lugar o diagnéstico clinico de cirrose hepética acodlica,

com uma representacdo de 50,8% de participantes, sendo 27 do género masculino e 4 do

género feminino, seguindo-se a cirrose hepaticaviral com uma representacdo de 27,9%, sendo

13 homens e 6 mulheres e a cirrose hepatica auto-imune com uma representacdo de 21,3%,

esta maioritariamente feminina com uma representacdo de 9 participantes, dos quais, 4 sdo do

género masculino.

Correlacionando o género com a patologia, podemos constatar que no género masculino

verificamos uma maior incidéncia de CH Alcodlica com uma representacdo de 61,3% (27

participantes) do universo masculino da amostra (44), e a menor incidéncia encontra-se na

cirrose auto-imune com uma representacdo de 9,0% (4 participantes), tendo a cirrose vira

uma representacdo de 29,5% (13 participantes).
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Patologia/Homens

Cirrose Hepética
=] €p

Alcodlica
.\(;ii:;?seHepéIica
il
Homens Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Grupo 2+3
N° % N° % N° % N© %
CH Alcodlica 13 61,9% | 8 61,5% [ 6 60.0% | 14 60,9%
CH Viral 7 33,3% (5 38,5% |1 10,0% | 6 26,1%
CH Auto-imune 1 4,8% |0 0% 3 30,0% | 3 13,0%
Total 21 100% |13 100% |10 100% |23 100%

Referente a0 género feminino, correlacionando-o com a patologia, podemos verificar uma

representacdo de 53% do género feminino com CH auto-imune referente a amostra total da
amostra feminina deste estudo (17), o que equivale 9 participantes. Em partes iguais se
distribuem as participantes femininas na cirrose alcodlica e viral, com uma representacdo cada
uma de 23,5% 0 gue corresponde a 4 participantes de cada grupo, com a particularidade de
ndo haver nenhuma representacdo cirrose alcodlica no periodo apos transplante e da viral na

lista activa, o que é representado de seguida:

Patologia/M ulher es

= Cirrose Hepética
Alcodlica

a Cirrose Hepética
Vira

o Cirrose Hepética
Auto-Imune
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Mulheres Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Grupo 2+3

N° % N° % N° % N %
CH Alcodlica 4 57,1% |0 0% 0 0% 0 0%
CH Viral 0 0% 2 40,0% | 2 40,0% | 4 40,0%
CH Auto-imune 3 42,9% | 3 60,0% | 3 60,0% | 6 60,0%
Total 7 100% |5 100% |5 100% |10 100%

Tendo a totalidade da amostra sido questionada quanto ao tempo de conhecimento do

diagnéstico de cirrose, com valores pré definidos no questionério, podemos encontrar 0s
seguintes resultados. do total de participantes, verificamos que a 36,1% (22 participantes)
tiveram conhecimento do diagnostico da sua doenca entre 2 a 5 anos, seguindo-se 31,1% (19
participantes) ha mais de 10 anos, 21,3% (13 participantes) entre 5 a 10 anos e uma
percentagem de 11,5 (7 participantes) entre 12 a 23 meses, seguidamente representado:

Quando é que Ihe diagnosticaram pela primeira vez a sua doenca
hepatica (mais ou menos)?

Il De 12 a23 meses

I De2a5anos
O De5al0anos
11,48% = Hamaisde 10

anos

De seguida analisaremos os dados colhidos nas entrevistas por inquérito, apresentadas por
areas tematicas e respectivas categorias e sub categorias, dividindo-se a sua andlise em duas
partes. A do Grupo 1 que reflecte de uma forma exploratéria a vivéncia e respectiva
qualidade de vida “percebida” de doentes em fase terminal da sua cirrose, encontrando-se em
lista activa para transplantacdo hepética, o que significa que a qualquer momento podem ser
chamados para transplante hepético. A andlise dos Grupos 2 e 3, gue também de uma forma
exploratdria, reflectem a qualidade de vida vivenciada por doentes ja transplantados ao figado
em momentos diferentes, ou seja 6 meses e 1 anos apos transplante.

Para facilitacdo da interpretacdo dos resultados referentes a analise de contetdo, os
testemunhos serdo diferenciados por caracteristica da letra, Times New Roman corresponde a

lista activa, Bodoni MT corresponde aos seis meses de transplantacéo e Arial aos testemunhos
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dos participantes com um ano de transplantacdo. Graficamente, o que se refere ao Grupo 1

seraescrito anegro, ao Grupo 2 aazul eao Grupo 3averde.

Relativamente a percepcdo que os doentes tém sobre as causas da sua cirrose, as opinides
dividem-se:
Atribuicdo das causas ao alcool e drogas:

Lista Activa

E1"...como tenho hepatite e abusava do &lcool e tive também um problema de drogas..."

E3 "...ndo compreendi a gravidade do que me ia levar o consumo de &lcool e juntamente também com o
consumo de drogas (...) ainda veio complicar mais..."

E8" Foi o &cool."

E9"(...) droga(...) dadroga passou ao alcool. Quando eu era jovem fazia coisas que ndo devia ter feito..."
E12"Foi o &lcool (...)"

E13" Ao alcool, sem divida nenhuma...saia, bebia um bocado com os amigos (...)"

E14" Foi excesso de élcool."

E19" (...) ingestao de bebidas alcodlicas.”

E20" Causa(...) eu sei quefoi de élcoal."

E21"(...) por causa da_toxicodependéncia e &lcoal (...) eu penso que a principal razdo foi o alcool."

E22 " Encontro (...) eu fui toxicodependente durante dois anos da minha vida e, depois, tornei-me alcodlico.”
E24"(...) acausa(...) oalcool."

E27 " Foi derivado ao alcool ."

6 meses de transplante

E1A " Talvez ao alcooal, eu néo sei (...) também comia pouco (...)"

E2A " Ao alcool, a comer excessos (...) porque avida hoteleira é muito complicada (...)"
E8A " Atribuo a exager os e devaneios enquanto jovem (... ) alcoadl (...)"

E12A " (...)pelo excesso de alcoal (...)"

E14A " (...)eu abusei de alcool."

1 anodetransplante

E5B " O alcoolismo."

E8B "Foi a bebida, foi o alcool."

E9B "Eu penso que encontro. Foi o alcool (...)"
E12B "Causas (...) foi abuso do alcool (...)

Atribuicdo das causas a um vir us:

Lista Activa

E5 " Foi-me detectado uma hepatite mal corada na infancia... partiu tudo dai:"

E6 " Foi uma hepatite B..."

E25" (...) 0 meu marido esteve muitos anos em Africa (...) eu atribui que fosse ele que tivesse trazido o
virus."

6 meses de transplante

E6A " (...) em 1986 tive de levar sangue e adquiri hepatite C que ao longo dos anos degenerou em
cirrose."

E7A " Sou ex combatente das colonias e julgo que foi dela queisso veio (...) la ndo havia condic¢des
nenhumas de vida."

E10A " (...) efectuei 17 transfusdes em 1989 por causa duma doenga e que teve como consequéncia

a hepatite B ecirrose (...)"
E18A " Penso que foi por motivo de dar sangue."
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1 anodetransplante

E2B "Eu fiz uma biopsia a uma perna no hospital em Luanda (...) até que ponto é que a
esterilizacdo era correcta, porque ndo vejo outro motivo (...) passado pouco tempo, estiveram
a fazer-me anadlises e diagnosticaram-me hepatite."

E7B "Eu levo a partida uma hepatite."

Sem explicacdo causal:

Lista Activa

E4 " N&o porque a minha vida foi sempre por casa, hdo sei como aconteceu (...)"

E7"(...) pergunto a mim mesma como € que a minha doenca apareceu, eu ndo sei mesmo porqué(...)"

E10 "Nao sei como ela apareceu (...) uma pessoa faz uma vida regrada e tudo o mais (...) como € que vai
acontecer. "

E11" Nao, ndo sei, eu tentel entender seisto foi provocado por algum medicamento (...) "

E13" Né&o, ndo sai. "

E26 " N&o, ndo encontro causa.”

E28 " N&o sei mas 0s meus irmaos morreram com esta doenca.”

6 meses de transplante

E4A " N&o, ndo sei o que é quefoi (...)"

E11A " Eu ndo encontro causa nenhuma, ainda hoje me perguntoamim préprio (...)"
E17A " Acho que n&o encontro causa.”

1 ano detransplante

E3B "O meu problema ndo_esta bem especificado, tive uma hepatite autoimune com uma
cirrose hepética, mas nunca tinha bebido alcool."

E4B "N&o consigo atribuir a nada (...) foi uma coisa extremamente rapida.”

E11B "Nao! (...) o nosso sistemaimunolégico as vezes prega-nos umas partidas!"

E13B "N&o _encontrei, quer dizer, antes tinha feito algumas asneiras e talvez fosse (...) tomei
muitos medicamentos que néo devia ter tomado"

E14B "Nao encontro nem eles encontram (...) olhe eu ndo bebo, ndo fumo (...)"

E15B "N&o encontro causa (...) foi na procura de uma causa para a tenséo arterial elevada que
descobriram carcinoma (...)"
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PRE TRANSPLANTE (Lista Activa)

Dos 28 participantes em lista activa para transplante hepético, destacaram-se 17 participantes
com CH alcodlica com uma representacdo de 60,7%, 7 participantes com CH viral com uma
representacéo de 25% e 4 participantes com CH auto-imune com uma representacdo de
14,3%.

Patologia

m Cirrose Hepética
Alcodlica

o Cirrose Hepética
Vira

o Cirrose Hepética
Auto-Imune

60,71%

Como ponto comum, independentemente da etiologia da sua cirrose e de terem ou ndo CHC,
todos eles no momento em que decorreu a entrevista se encontravam na fase que entendem
como fase terminal da sua doenca, ja referenciados para transplante hepético e com a
consciéncia que a nenhum outro tratamento poderiam recorrer.

Apoés a transcricdo integral das entrevistas gravadas e da andlise de conteldo, embora
tenhamos encontrado histérias de vida muito diferentes, a representacdo da doenca nas suas
vidas pessoais conduziu-nos a pontos comuns que, divididos por areas teméticas, passaremos
aapresentar.

No Grupo | consideramos duas areas teméticas:

e Conhecimento dafaseterminal dacirrose

e Conhecimento da necessidade de transplantacdo hepética
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5.1.3. Conhecimento da fase terminal da cirrose

Para se poder conhecer como os participantes em lista activa (Grupol) vivenciam esta fase da
doenca hepética, constituiram-se 4 categorias que, por sua vez, se subdividiram em sub
categorias, todas elas com as respectivas unidades de registo referenciadas.

QUADRO 8 — Conhecimento da fase terminal da cirrose

Area Temética Categoria Subcategoria Unidades
de
Registo
Vive bem / naturalmente com a
Vivéncia deste | doenga 9
periodo da doenca Vive ma com adoenca 12
Alteracbes de bem-estar face a
doenca 3
Tristeza/Choro 4

Sentimentos Inseguranca
[Atitudes face ao | Desdnimo devido asintomatologia | 11

actual periodo da | Isolamento

Conhecimento da fase | doenca Limitacdo 4

terminal dacirrose

Cuidado com a alimentacao 15
Preocupacdo com a | N&o beber bebidas alcodlicas 11
saude Tentam ter uma vida calma 1

N&o fazer esforcos 2
Percepcdo sobre a | A doencainterferena QDV 15
gualidade de vida A doenca néo interfere na QDV 5
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5.1.3.1. Vivéncia deste periodo da doenca

Em relacdo a este ponto as opinides dos participantes dividem-se, e verificamos inclusive
contradicbes na forma como dizem vivenciar a doenca, expressando-se basicamente da

seguinte forma:

Vivem bem/natur almente com a doenca

E3 “Tenho encarado razoavelmente bem a doencga e muitas vezes até penso que nao a tenho.”

E6 “Eu vivo bem (...) ndo alterei a minhavida (...) esquego-me completamente no dia a dia da minha doenca
(-..) fazzme muita confusdo até hoje(...) eu sinto-me bem (...)"

E14 “Eu sinto-me bem.”

E17 “Regularmente.”

E18 “Tenho andado bem.”

E19 “Normalmente. N&o tenho nada em especial.”

E22 “Eu sinto-me bem, eu sinto-me bem (...) mas sei que pronto que o problema esta |4.”

E25 “N&o tenho tido nada em especial. Tenho encarado bastante bem esta doencga (...)”

E27 “Tenho vivido naturalmente.”

Vivem mal com a doenca

E1l “...) ndo desgjo isto a ninguém (...)tem sido dificil."

E4 “(...) ultimamente tem sido um bocado dificil (...)”

E5 " Quando penso mais na situacdo € quando me vou mais a baixo (...) é dificil (...)"

E6"(...) aqguelemau esta (...)"

E8" (...) foi muito complicado porque estive em coma (...)estive mesmo muito mal.”

E9 " Tem sido muito complicado. (...) gostava de n&o ter esta doenca (...)"

E10 " Tenho momentos negativos, porque penso porque € que me aconteceu a mim (... )mas ultimamente tem
sido terrivel (...)"

E14 " E um bocado complicado..."

E20" (...) tem sido complicado desde que eu soube que ndo havia hipétese de eu melhorar."

E22 " E muito dificil conviver com uma doenca assim (...) € isso que me revolta mais, € que eu sinto-me bem
(...) n8o me déi nada (...) limitacGes fisicas eu ndo sinto muito (...)"

E26 " Esta a ser complicado (...)"

E28 " Tem sido muito complicado.”

Sentem alter acoes de bem-estar devido a doenca

E5 " Agora tenho dias melhores, outros dias piores..."
E23 " Vivo, umas vezes mal, outras vezes bem."
E24 " Vivo, umas vezes melhor, outras vezes pior...€é conforme.”

5.1.3.2. Sentimentos /Atitudes face ao actual periodo da doenca

S30 varios 0s sentimentos expressos por este grupo de participantes face ao seu actual periodo
da doenca. A tristeza, desanimo, inseguranca, isolamento e limitagcdo, sdo muitos dos
sentimentos referidos. Os testemunhos deste grupo de participantes foram acompanhados de

muitas |&grimas, por vezes com choro convulsivo, com 0s seguintes resultados:
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Tristeza/Choro

E7 " (...)tenho momentos muito trigte (...)"

E20" Choro muito."

E22 " (...)antes de dormir farto-me de chorar sozinho, que eu ao pé das outras pessoas ndo consigo
chorar..."

E26" Andotriste.”

I nseguranca

E4 “(...) sinto-me um pouco inseguro que alguma coisa me aconteca e que a outra pessoa ndo saiba o que
ha-de fazer(...)eu de um momento para o outro tenho hemorragias esofagicas e portanto tenho um bocado de
receio (...)"

Desanimo

E1" O cansaco que néo controlamos (...)"

E2" (...) um cansaco medonho(...)"

E6" (...) muitas vezes € aquele cansaco(...)"

E7"(...) sinto o corpo cansado (...) muito cansado..."

E10" (...) éum cansaco (...) a comichdo éterrivel, terrivel (...)"

E11 "(...) comecei com uma comichdo no corpo horrivel, horrivel mesmo, ha momentos que ndo consigo
aguentar...eu estou em picos em todo o lado e eu ndo consigo ter paciéncia para mim..."

E15" N&o ter forcas para trabalhar eter uma vida activa."

E16" O maisdificil detolerar é a espera(...)"

E21 "(...)comecel a sentir-me muito cansado(...)um cansago, cansago, jA nem sou capaz de estar em pé
muito tempo (...) é as dores que eu trago e os mal estares(...) éter os sintomas mais agravados(...)"

E24 " Olhe, o inchaco das pernas(...)"

E26 “(...) o que me custa mais a tolerar é o inchaco que tenho nas pernas, nos pés(...)"

| solamento

E1" (..) ndo meabri paratoda a gente(...)"

E2" (...) eu ndo estava muito interessado em estar a dizer embora eles notassem, alguns sabiam que eu tinha
qualquer coisa (...)"

E3" (...) jaestou reformado ha 3 anos. Eu nunca transmiti que tinha este problema de satide.”

E6"(...) eu posso dizer sinceramente que as Unicas pessoas que sabem sdo 0s meus irméos e a minha
filha(...) mais ninguém."

E1"(...) a pessoa normal do povo ndo entende (...) porgue as pessoas associam uma cirrose a beber, nao €?
(...) entéo eu digo que tenho um problema no figado, nunca digo cirrose, porque senao dizem que eu sou uma
pessoa alcodlic (...)"

E12 " Acho-me muito magro (...) ndo vou a rua porque ndo me sinto bem magro e barriga grande é cirrose

(.)"

E13"(...) ndo me senti com esta doenca, ocultava, quer dizer, bebia, mas ndo bebia no género de (...)"

Limitacdo
E4 " ...eu antes punha-me debaixo do barco, raspava, limpava, e pintava (...) e hoje jd h&o facoisso (...) jaA ndo
consigo."

E6 " (...) neste momento estou limitado de viajar, arrancar, fazer algumas coisas na minha vida (...)muitos
projectos(...)"

E15" Levo a maior parte do tempo deitado (...)n&o tenho forga nos membros(...)tenho dificuldade em andar
muito tempo (...)"

E22"(...) dantes pintava (...)lia muito, desde que estou assim, ndo consigo fazer(...)néo tenho paciéncia
sinceramente(...)"
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5.1.3.3. Preocupacao com a saude
Os participantes manifestam maioritariamente uma preocupagdo com a forma como se
alimentam, fazendo dieta com restricdo de sal. Os participantes com CH Alcodlica referem

como prioridade nos cuidados a ter a abstinéncia do acool. O tentar ter uma vida calma, sem

esforcos € igualmente referenciado, conforme seguidamente apresentado:

Cuidados com a alimentacéo

E1" (...) eu sei seabusar de um certo tipo de comeres ressinto-me (...)"

E3" (...)evitar certas comidas & base de sal, evitar os 6leos(...)"

E5 " Principalmente ndo fugir a dieta (...)"

E6" (...) evitar o méximo determinadas gorduras(...) eliminei o 6leo vegetal (...) sO uso azeite(...)"

E8 " Ao principio fiz dieta, mas agora esta a ser dificil (...)"

E10"(...) evito comer fritos, como assm mais cozidos, grelhados(...)"

E13 " Com a comida, ndo comer coisas muito salgadas (...) ha muito tempo que ndo como fritos, mas pronto,
a gente sai e depois peixe grelhado também enjoa (...)"

E14 " Tento fazer a dieta o melhor que posso (...)"

E15" Faco uma alimentacéo correcta, sem sal, sem gorduras..."

E19" (...) alimentacdo hipossalinica."

E22" (...) tenho cuidado com a alimentac&o(...)evitar gordura(...)evitar o que faz mal(...)como o sal(...)"
E23" Geralmente a alimentacdo, praticamente € quase sem sal (...) dieta (...)"

E24" (...)facodieta(...) 80 gr. de proteinas e muita fruta (...)"

E26" (...) cuidados(...) afazer dieta(...)"

E28" (...) tenho cuidado com a alimentac&o."

N&o beber bebidas alcodlicas

E1 " Capacitei-me e deixei de beber totalmente (...) ha quase 2 anos que ndo toco numa pinga de alcool."

E3 " Néo consumir &lcooal (...)"

E8" (...) fui avérias reunides para deixar de beber e deixei de beber (...)"

E9 " Nao beber alcool (...) hd um ano e meio, que ja ndo bebo alcool ."

E12" Eu creio que o Unico cuidado é ndo beber alcool."

E14" Parei de beber (...) fezagora dois anos.”

E15" (...).sem &lcoal (...)"

E17 " Nao beber bebidas alcodlicas."

E20 " (...) quando soube que tinha esses problemas, eu para mim pensei: «nunca mais toco em alcool
nenhum, nada! » E assim foi, nunca maistamanharaiva (...)"

E21 " Nao bebo &lcool ha mais que um ano (...) ndo meto drogas, ndo meto bebidas..."

E22 " Foi por causa da doenca que eu tive que largar tudo (...) meti na cabeca: «Eh pa, ou isto ou a minha
vida! » e decidi optar pela minhavida(...) larguel o alcool préximo de 2 anos."

Tentam ter uma vida calma

E2" (...) ter uma vida com calma, evitar o stress, ndo haver problemas.”

Nao fazer esfor cos

E3" (...) evitar fazer muitos esforcos(...)”
E4" (...) procuro ndo fazer muitos esforcos.”
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5.1.3.4. Percepcao sobre a qualidade de vida relacionada com a doenca

Questionados primeiramente sobre o0 sentido mais alargado do que é qualidade de vida,
apresentamos algumas respostas obtidas nas entrevistas aos nossos participantes em lista
activa:

Qualidade de Vida €

E4" E poder fazer as coisas sem estar a pensar que n&o se pode fazer."

E5" (...) era o queeu até a altura vinha a fazer (...) poder fazer tudo, sentia-me com mais
forcas que é o que me falta ultimamente.”

E6" E nao sofrer.”

E7 " E viver como vivia dantes (...) fazer o que eu quero (...) estar em casa e cozinhar (...)
sem medo (...)”

E8" (...) dar o melhor para as minhasfilhas.”

E9" E fazer, talvez coisas que eu ndo possa fazer actualmente.”

E11l " Faz parte da realizacdo da pessoa, do seu bem-estar (...) é ter tempo para s, € ter
tempo para os filhos e pequenas coisas, caminhar na praia (...)”

E12 " E sentir-me bem (...) no meu caso, sentir-me bem fisicamente e psicologicamente (...)
éoideal (...) primeiro esta a mente depois esta o corpo (...)”

E13 " (...) éfazer tudo aquilo que a gente quer e poder andar sem estar obrigado a estar
Como € 0 meu caso agora.”

E14" E fazer tudo o que me apetece(...)”

E15" E ter satde.”

E16" Ter salde paratrabalhar.”

E17" E uma vida melhor do que a que tenho."

E18" (...) durar maisalgunsanos.”

E19"ter saude.”

E20 “E avida(...) ndo ha coisa mais preciosa.”

E21" (...) éfazer alguma coisa(...) sentir-mebem (...)”

E23" E o bem-estar, étudo (...)”

E26 "E ficar bem (...) uma pessoa andar para um lado e para outro (...) andar satisfeito

(.)”

Ao conhecer a sua perspectiva sobre se 0 actual estadio da doenca interfere na sua qualidade
de vida, a maioria dos participantes entendem a doenca como francamente responsavel pela
sua ma qualidade de vida, embora 5 participantes ndo tenham achado que interfira

significativamente, conforme seguidamente apresentado:

A doencainterfere muito na QDV

E2" (...) ndo consigo mesmo fazer nada (...) € complicado do ponto de vista fisico (...) s6 de falar nisso sinto
carga psicoldgica."

E4" (...) h& coisas que ndo posso fazer sem ter algum cuidado."

E7"(...) eu estou dependente dos medicamentos (...) tenho muitas limitagdes (...)interfere muito."

E9" E um bocadinho ma (...) interfere muitissmo"

E10 " M4 qualidade de vida é eu andar sempre com esta comichéo (...) € um tormento. | sto ndo é qualidade
devida nenhuma!"

E12" M4, ma, ma, pesado, indisposto (...) a pensar no meu problema (...)"

E13 " Sinto m4, muito m4, eu por exemplo ao domingo vou sair, dar uma volta, fico estafado (...) ndo me
sinto bem e quero vir-me embora (...)"

E14" (...) custa-me a andar mais um bocadinho (...) interfere claro”

E15" Sim. Sinto-me em baixo (...) sem forca."

E19" (...) éma(...) sinto a minha vida parada porque nao posso fazer tudo o que quero.”

E16 " Um pouco mé (...) interfere muito (...)"
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E21 " Muito ma, muito ma (...) se ando duzentos metros fico cansado (...) chego a meio caminho e vou para
casa."

E24" Em geral tenho ma qualidade de vida (...) a doenca pesa muito, muito"

E27 " Ma. Sinto-me pronta para fazer um transplante.”

E28 " M4, mas mesmo muito ma."

A doenca nadointerfere na QDV

E3 " (...)a doenca néo afecta a minha qualidade de vida."

E6 " Eu neste momento ainda n&o estou a sofrer (...) ndo tenho limitacdes (...)"
E8" A minha qualidade de vida actualmente é boa."

E23" Actualmente a minha qualidade de vida é normal, ndo me falta nada."
E25"E boa, &, &."

E11" Eu estou huma etapa na minha vida em que ja lutei muito e agora estou num patamar que estou em paz
comigo e com o mundo (...)"
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5.1.4. Conhecimento da necessidade de transplantacdo hepética e entrada para lista activa

Para se conhecer o impacto da necessidade de transplante hepatico como tratamento da sua

doenca foram constituidas categorias, respectivas subcategorias e unidades de registo:

QUADRO 9 - Conhecimento da necessidade de transplantacdo hepética

Area Temética Categoria Subcategoria Unidades
de
Registo
Sentimentog/Atitudes
face ao facto de estar | Desejo/Ansiedade 13
em lista activa para | Preocupacdo /Medo 6
transplante hepético
Informacéo Muito satisfeitos 14
fornecida sobre a Bastante satisfeitos 9
doencae Razoavelmente satisfeitos 5
transplante Sentem-se esclarecidos 12
Sgcgjeenézda Muito satisfeitos 21
transplantacéo Sentimentos face a | Bastante satisfeitos 7
n;pfgé?vzentrada para equipa médica Sentem-se apoiados 8
Sentem distanciamento
Sentem apoio familiar 26
N&o sentem apoio familiar
Procuram apoio nareligido
Suporte para Procuram de forcasem s proprios | 5
enfrentar adoencae | Sentem necessidade de apoio
transplante psicoldgico 12
Sentem necessidade de partilhar
experiéncias com doentes
transplantados 14
Melhorar a qualidade de vida 14

Percepcdo de como o
Transplante pode

alterar o seu futuro

Passar ater umavida normal
Voltar atrabalhar

Viver mais anos
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5.1.4.1. Sentimentog/Atitudes face ao facto de estar em lista activa para transplante

hepatico

Varios sentimentos ressaltam das entrevistas face a esta problemética, no entanto o
desgjo/ansiedade que o transplante aconteca em oposicdo a preocupacdo/medo com a
dimens&o daintervenc&o, com o regresso a casa e com a possibilidade de contrair a doenga da

paramiloidose, s&0 0s sentimentos que mais se destacam, seguidamente apresentados:

Desgjo/Ansiedade

E9 " Agora ja vejo que ha uma luz que se estd a acender, que eu posso recuperar ainda e vir a ser uma pessoa
normal (...) estar em lista activa trouxe-me a alegria, porque eu vejo que posso conseguir o que desgjo.”

E10 " Eu estou conscientemente decidida, porque eu viver assim também nao posso (...) quanto mais rapido
melhor."

E13" Estou, estou bastante desgjoso, porque estou mentalizado (...)"

E14 " (...) eu mentalizei-me que, fazendo o transplante, eu ainda consiga fazer qualquer coisa. Estou sempre
a espera que toque o telefone (...) por um lado desegjo que acontega rapido, mas quando toca o telefone(...)"
E16" Um pouco desesperado pela espera (...)"

E20 " (...) estou sempre a pensar (...) o telefone toca (...) tenho essa fé comigo que quero voltar (...) quero
ter um figado novo!"

E20" Espero (...) com muita ansiedade.”

E21 " Eu, se quer que lhe diga, podia ser hoje, era ja hoje (...) olha se tiver que morrer, morro numa mesa a
dormir, do que morrer ai a sofrer (...)"

E22 " Quanto mais depressa melhor (...) e s§ja o que Deus quiser(...)"

E23" Quanto mais depressa, melhor. Estou um bocado ansioso para fazer o transplante.”

E25" (...) ndo tenho saido daqui com medo que me chamem (...) ndo podemos saber se € hoje, se é amanha,
se édepais(...)"

E26 "N&o faz confusdo (...) a gente esta a sofrer e entdo a ver se fica melhor (...) quanto mais depressa
melhor (...)"

E28 " Estou desgjoso que me chamem (...) quanto mais depressa melhor.”

Preocupacao /M edo

E5" (...) 0 que mais me custa é saber que tenho de ser operado, um transplante é sempre uma coisa dificil
(-..)"

E6" (...) enh pa, mas eu ndo estou muito convencido sabe (...) tou tramado (...) eu ndo queria transplante
(-..) supomos que chego a 20 anos depois do transplante depois tenho de comegar com aquela doenca (...) é
uma das coisas que estou a ficar muito preocupado (...) se o figado tem defeito (...) serd por eu ser negro isto
esta-me a tirar o sono (...) o transplante é o que me esta a ser mais dificil de tolerar (...) serd4 que vou
conseguir levar umavida normal (...) trabalhar (...)"

E7" O que me estd a custar mais € a operacao que me vao fazer (...) estd-me a fazer muita confusdo."

E12" No p6s-operatério, depois la em casa € complicado, a minha mulher esta a trabalhar (...)"

E13 " Quando ela me disse que tinha de ser um figado de um doente dos pézinhos, eu néo (...) mas fiquel a
pensar. Andei uns dias um bocado preocupado (...)"

E22"(...)assusta-me a ideia de ser transplantado(...)ndo sei como &(...)"

Maria Madalena Pinto Cardoso de Matos 152



Impacto da Doencga e do Transplante Hepatico na Qualidade de Vida de Doentes com Cirrose: Estudo Exploratério

5.1.4.2. Informacéo fornecida sobre a doenca e transplante

Em relacdo ao grau de esclarecimento sobre esta etapa da doenca e necessidade de transplante
hepatico, dos 28 participantes deste grupo, 50,0% estdo muito satisfeitos com a informacéo
recebida, 32,1% bastante satisfeitos e 17,9% estdo razoavel mente satisfeitos, de acordo com o
gréfico seguinte:

Esta satisfeito/a com a informacéo que tem recebido sobre a sua
doenca?

H Muito
I Bastante
O Razoavelmente

32,14%)

Alguns participantes expressam-se face ainformag&o obtida da seguinte forma:

Sentem-se esclar ecidos

E2" (...) parecefamiliar a forma como comunicam (...) esclarecem tudo"

E3" A comunicacgéo t& muito boa (...) sinto confianca nele(...) esclarece tudo..."

E4 " (...) fui sempre acompanhado pelos médicos dos quais ndo tenho nada a dizer (...)_esclarecem-me
guando preciso."

E7" Nesse aspecto é tudo bom (...) esclarecem tudo (...)"

E9" E esclarecedora. Sdo directos, dizem directamente (...)"

E10" Muito, muito esclarecedores(...)"

E14 " A Dr2faz tudo e mais alguma coisa (...) €la explica (...) também tivemos uma reuniao (...) sinto-me
esclarecido.”

E19 " Tém sido bastante prestéveis e esclarecedores.”

E20 " Muito educados (...) comunicam muito bem (...)"

E22 " Eu sinto que as pessoas aqui, sabem o que fazem, sabem o que dizem, sdo muito profissionais(...) eh pa
eu sinto-me protegido (...)"

E23" Fomos logo esclarecidos (...)"

E24 " 1ss0 sinto, explicam bem, estou satisfeito.”
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5.1.4.3. Sentimentos face a equipa médica
Interrogados especificamente sobre o grau de satisfacdo face a atencdo que a equipa médica
concede aos doentes nesta Unidade, podemos verificar que 75% dos participantes se

encontram muito satisfeitos e 25%, bastante satisfeitos, conforme representado no gréfico
seguinte:

Grau de satisfacao

Esta satisfeito/a com a atencdo que a equipa médica lhe
concedeu?

[l Muito
B Bastante

Alguns participantes expressaram ainda 0 apoio que sentem por parte dos profissionais de
saude, tendo um deles referenciado no entanto algum distanciamento da parte médica,
representado da seguinte forma:

Sentem-se apoiados

E5" (...) por qualquer médico que tenho contactado, sinto-me bastante apoiado."

E8" Sim. Tenho apoio (...)"

E10" Sim, sim (...) muito apoiado, eu tenho dito a toda a gente que tenho muita sorte, apesar da pouca sorte
da doenca, tenho tido muita sorte."

E11" Muito_carinhosos."

E21" Sim, sim, sinto-me apoiado (...) se houver alguma coisa, ajudam-me sempre. Telefonam-me |a para casa
(-..) muitas vezes a dizer para ndo me esquecer, para me lembrar (...)"

E23" A enfermeira também nos tem ajudado."

E26 " Muito, muito apoiado (...)"
E28 " Muito apoiado mesmo, sinto - bem aqui (...)"

Sentem distanciamento

E6 " Comunicar eles comunicam...a Dra. X, ela fala (...)ta a escrever (...) ela tem muitos doentes e ndo tem
tempo para mim."

Maria Madalena Pinto Cardoso de Matos 154



Impacto da Doencga e do Transplante Hepatico na Qualidade de Vida de Doentes com Cirrose: Estudo Exploratério

5.1.4.4. Suporte para enfrentar a doenca e transplante

O apoio familiar parece ser um elemento preponderante no suporte desta fase da doenca,
expressado maioritariamente pel os participantes, com a excepcao de dois, que explicitam falta

de apoio por parte do Pai (consequéncia da doenca— CH Alcodlica) e de um marido ausente.

Sentem apoio familiar

E1" Tenho, tenho (...)"

E2" Tenho, tenho (...)"

E3" (...) sinto-meapoiado (...)"

E4 " Sim, tenho irmaos mais novos que também me apoiam (...)"

E5" Sim, da parte da minha mulher, da parte do meu filho."

E6 " Os meus irméos todos (...) eles ddo-me aquela forga (...) a minha filha coitada (...) entra em péanico
(-..)"

E7 " Tenho, tenho (...) o telefone desde manha n&o para (...) as minhas netas (...) que me dao muita alegria
(...) com o seu sorriso (...)"

E8" Sim, da minha mulher e das minhasfilhas, principalmente da filha misvelha (...)"

E9 " Sim (...) a minha familia, sou eu e a minha esposa e os meus filhos. Talvez com a minha pequenininha,
que ela d&-me bastante forca."

E10 " Muito (...) ndo me deixam sozinha nunca (...)"

E11"(...) eu sei que posso sempre contar com ele e ele apoia-me sempre.”

E12" Sim, a minha mulher (...)"

E13"Sim, alidssendo fosse daf(...)"

E14" Tenho sido apoiado. Sinto isso.”

E15" Sim."

E16" Sim(...) com a minha esposa.”

E18" Sim."

E19" Sim."

E20" (...) omeu filho disse assim: «M&e 0 que tiver que acontecer, acontece, tanto podes morrer selevares o
transplante (...) a gente pela vida luta sempre! Porque o transplante ha muita gente que faz e fica boa! » (...)
este filho é que me tem dado muita for¢a."

E21 " Muito apoiado, ainda mais me custa por causa da minha Mae."

E22 " Muito apoiado. Falo, falo muito com a minha irma (...) ela sempre me acompanhou e falo com a
minha mé&e e com 0 meu pai."

E23" Sim, sim(...) todos(...) forcas na minha mulher e nos meusfilhos."

E24 " Apoio (...) sb da parte da minha esposa e dos filhos(...)"

E26"(...) forcas(...) isso procuro em casa (...)"

E27 " Sim a todos os niveis. Tem sido ho meio familiar."

E28 " Muito, muito apoiado pela minha familia. Forgas, encontro-as junto dos meus(...)"

Falta de apoio familiar

E24" O meu Pai ndo me apoia (...) estou de relagdes cortadas (...) em parte por causa da doenca (...)"
E25 " Nao tenho tido apoio nenhum (...)o marido esta fora."

A religido funciona com suporte para aguns participantes, bem como as estratégias

encontradas em si proprios de adaptacdo a esta fase da doenca.

Apoionaredligido

E4"(...) eu estou alidar bem, eu sou catdlico e tenho confianca."
E5"(...) eu tenho aquela coisa pela Nossa Senhora de Fatima."
E7"(...)procuro nafé ajuda para ultrapassar os maus momentos(...)"
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E15"Nareligido (...)"

E19" (...) rezando muito."

E20 " Forcas (...) sempre na minha religido (...) vou a Fatima frequentes vezes (...) agora, gracas a Deus,
estou preparada.”

E25 "(...)por nés confiarmos tanto no nosso Deus, estou para aquilo que realmente (...)a mercé do
Senhor(...)"

E26" (...) procuro nareligido(...)sou catélico a 100%(...)"

Procura deforcasem s proprios

E5" (...) emmim proprio (...) eu sempre tive muita forca de vontade perante qualquer dificuldade.”
E11" (...) eu ndo tenho muito sitio onde ir buscar forgas, tenho que ser eu propria (...)"

E13" Vem de mim proprio."

E19" Em mim prépria(...)"

E24" (...)forcas em mim proprio(...)acho que sim(...)"

Como suporte para enfrentar a doenca e a necessidade de transplante, 12 participantes
expressaram a necessidade de apoio psicoldgico integrado no programa de transplante, bem
como a necessidade de partilhar experiéncias com doentes ja transplantados numa procura de
desmistificagéo do préprio transplante, tal como seguidamente apresentado:

Sentem necessidade de apoio psicol6gico

E1"(...) em certos momentos sim, em certos mementos nao, talvez conversar mais um bocadinho(...)"
E3"(...) talvez até precisasse...precisava de falar com alguém por causa da minha doenca."

E5 " Alturasem quetalvezsim (...)"

E6"(...) era capaz de fazer bem(...)"

E7 " Fazfalta(...) incutir o &nimo (...) a dizer nada dereceios (...) isso ajuda bastante (...)"

E9 " Talvez porque ha certas coisas que eu as vezes enervo-me (...) acho quesim (...)"

E10 " Aqui ha um tempo atras, estava tao desorientada que disse:" Qual quer dia vou procurar ajuda, ndo
pOsso viver assim.”

E11" Eu acho que € muito, muito necessério (...) ha momentos que eu também j& estou a fraquejar(...)"
E12" Agora sinto, nesta fase (...) para ultrapassar estes medos."

E19" Sim, sinto necessidade (...)"

E20" Eu tinha gostado de ter apoio, fez-mefalta (...)"

E26 " Era importanteter apoio...."

Sentem necessidade /curiosidade de partilhar experiéncias com doentes transplantados

E4 " (...)sinto curiosidade, mas ndo necessidade."

E5 " Gostava(...)tenho curiosidade.”

E6 " (...) h& um outro mogambicano (...) eu gostaria de falar com elg(...) isso faz-me falta, ele também me
incentivou (...)eh pa..fazla(...)”

E8" Sim, ja tenho falado. O primo da minha mulher fez um transplante (...) correu tudo bem(...)ele cumpre
a risca os medicamentos(...)”

E9 " Talvez. Partilhar. Para saber como é que se passa e néo se passa. | sso € importante(...)"

E10 " Gostava. Gostava muito (...) ainda h& bocado estava-me mesmo a apetecer ir falar com um senhor para
saber alguma coisa.”

E11 "Era. Partilhar a experiéncia, porque eu ainda estou muito insegura de mim e ndo sei 0 que vai
acontecer, como lidar com certas situacoes (...) gostava de conhecer pessoas que tivessem 0 mesmo problema
queeu."

E12 " Tenho um amigo que foi transplantado (...) queria falar mais (...) agora tenho falado algumas vezes
(-..)"

E13" Eu falei com elas aqui, metemos conversa (...)foi Util porque os vi bem e contentes(...)"

E20 " Nao conhego ninguém mas gostava de falar com alguém (...)"
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E22 " Tenho curiosidade (...) era melhor uma reuniao, assim, de pessoas que ja foram transplantadas (...) ja
vi aqui no corredor (...)no outro dia estava ai um senhor todo contente a dizer que aquilo ndo déi nada e que
s6 sofreu nos dois primeiros dias(...)anda ali com um tubo na barriga(...)ndo sei o que é.”

E23 " (...)n&o conheco ninguém, talvez gostasse de conhecer, para saber mais ou menos, como é que as coisas
sd0...era capaz de ter vontade de fazer perguntas.”

E25" Falei com uma pessoa aqui (...) foi bom (...) fizIhe perguntas(...)"

E28" (...) isso sim, era bom, sinto curiosidade e fazia-me bem, mas ndo ninguém.”

5.1.4.5. Percepcdo de como o Transplante pode alterar o seu futuro
Os participantes ao serem integrados na lista activa para transplante esperam uma melhoria da
qualidade de vida, retomar uma vida normal, alguns esperam poder voltar a trabalhar e outros

esperam viver mais anos, conforme de seguida apresentado:

Melhorar a qualidade de vida

E1 " Méehorar as condigdes de vida que tenho até aqui (...)ja nem peco que melhor a 100%(...) mas ter mais
qualquer coisa (...)"

E2 " Poder fazer coisas que ndo sou capaz de fazer, tanto do ponto de vista fisico, como relacionado com
guestdes de ordem psiquica (...)"

E5" A expectativa que va ficar pelo menos melhor.Uma melhor qualidade de vida, talvez."

E7" Viver (...) viver melhor (...)"

E8"(...) melhorar a minha saide(...)"

E9 " Queavidamelhore(...) que é para ver se a gente vai mais para a frente."

E10" Ah (...) eu acho que vou melhorar a minha vida(...)bastante mesmo."

E13" Olhe, que fique melhor e que possa fazer uma vida normal.”

E14" A expectativa é melhorar, vamosla a ver (...)"

E15" (...) com mais qualidade de vida."

E20 " A expectativa € melhorar a minhavida (...)"

E21" (...)espero recomecar uma nova vida(...)"

E24 " Expectativas, € melhorar a condi¢ao de vida."

E28" Acho que vou melhorar muito (...) voltar a fazer a minhavida."

Passar ater umavida normal

E19" Ter umavida normal (...)"
E27 " Fazer uma vida normal como as outras pessoas.”

Voltar atrabalhar

E16" (...) voltar atrabalhar (...)"

E19" (...) talvez voltar atrabalhar."

E21 " (...) voltar a trabalhar sim (...)se puder retomar a minha vida (...) a minha reforma tem uma coisa
(...)eles disseram que se fizesse o transplante, podia..."

E22 " Quero arranjar depois um trabalho, assim, que n&o sga muito pesado, em que eu posa fazer qualquer
coisa."

Viver mais anos

E3 " (...)viver pelo menos até aos 80 anos (...)"

E8 " Quedure maisalgunsanos(...)"

E15" Viver maisunsanos(...)"

E17" (...) qgueainda dure alguns anos mais."

E22" (...) quero continuar a viver efazer aminhavida (...) como seisto nunca me tivesse acontecido."
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6 MESESE 1 ANO APOS TRANSPLANTE

Dos 33 participantes entrevistados 6 meses e 1 ano apés o transplante hepatico, destacaram-se
14 participantes (8 ap6s 6 meses e 6 apds 1 ano) com cirrose hepética alcodlica com uma
representacéo de 42,4%, 10 (7 apds 6 meses e 3 apds 1 ano) participantes com cirrose
hepética vira com uma representacéo de 30,3% e 9 participantes (3 apds 6 meses e 6 apds 1

ano) com cirrose auto-imune com uma representacdo de 27,3%.

Patologia

=] Cirrose Hepética
Alcodlica

a Cirrose Hepética
Vira

o Cirrose Hepética
Auto-Imune

Como ponto comum, todos os participantes sdo transplantados hepéticos tendo como causa a
cirrose acodlica, viral e ou autoimune, com ou sem CHC. No momento em que decorreu a
entrevista, 18 participantes tinham 6 meses de transplantacdo e 15 tinham sido transplantados

ha um ano. Recordamos que 0 Grupo 2 corresponde aos seis meses e 0 Grupo 3 ao ano de

transplantacao.

Apés a transcricdo integral das entrevistas gravadas e feita a andlise de contelido, embora
tenhamos encontrado historias de vida muito diferentes, tal como na lista activa, a
representacdo da doenca e do transplante nas suas vidas pessoais conduziu-nos a pontos

comuns, que divididos por areas temaéticas, passaremos a apresentar.

Consideramos para 0s dois grupos apenas uma area temética:

e Sentimentog/Atitudesface ao transplante hepético
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Dada a abrangéncia desta érea temética, esta foi iguamente dividida em categorias e

subcategorias, com as respectivas unidades de registo.

5.1.5. Sentimentog/Atitudes face ao transplante hepatico

QUADRO 10 — Sentimentog/Atitudes face ao tr ansplante hepatico

Area Temética Categoria Subcategoria Unidades
de
Registo
Sentimentog/atitudes | Felicidade/Satisfacao 24
face aosresultados Renascimento 14
do transplante I nsatisfacao 2
Sentimentog/atitudes | Aceitacdo 15
face ao novo 6rgéo Confusao
Agradecimento
Sentimentos/atitudes
face a Unidade de Sentem-se bem atendidas e bem | 24
Transplante tratados
Sentimentos face a Muito satisfeitos 27
Sentimentog/Atitudes equipamédica Bastante satisfeitos
face ao transplante Razoavel mente satisfeitos
hepatico Apoiados/Esclarecidos 15
Sentem faltade apoio 1
Suporte para Apoio familiar 21
enfrentar o Falta de apoio familiar
transplante Procura deforcasem s préprios
Apoio nareligido
Cuidados com a alimentacéo 11
Cuidados com a toma dos|5

Preocupagédo com a

salde

medicamentos
Abstinéncia do alcool

Nenhuns cuidados
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QUADRO 10 — Sentimentog/Atitudes face ao transplante hepatico (cont.)

Area Temética Categoria Subcategoria Unidades
de
Registo

Mehoria da qualidade de vida / | 24
realizac8o das expectativas
Sentem-se razoavelmente bem
Sentimentog/Atitudes Percepcdo decomo | Sentem-se  piores depois do
face ao transplante | o Transplante transplante

hepético .

alterou asuavida Retomaram o seu trabalho

Tém vontade de retomar o trabalho
Sentem-se psicologicamente
fortalecidos 12
N&o se sentem psicologicamente

fortalecidos 4

5.1.5.1. Sentimentog/atitudes face aos resultados do transplante

Dos 33 participantes, 18 com 6 meses de transplantacdo (Grupo 2) e 15 com um ano de
transplante (Grupo 3), verificamos que os participantes se sentiam maioritariamente satisfeitos
e renascidos. Apenas dois participantes do grupo 2 se encontravam insatisfeitos com os

resultados do transplante, conforme de seguidaapresentado:

Felicidade/Satisfacao

6 meses de transplante

E 1A " Bem. Sinto-me bem."

E 2A "Fisicamente tenho-me sentido bastante bem, em relacdo ao transplante ndo tive problema
nenhum (...), sinto-me perfeitamente feliz, € uma vida completamente diferente da vida que eu
tinha, faco, digamos uma vida normal."

E5A " O transplante hepético tem corrido bem, (...) houve coisas que melhoraram."

E6A " Tenho vivido bem (...)"

E7A " (...) diga-se assim que ja sinto melhor do que ja cheguei a sentir! Eu estava mesmo em
perigo devida (...)"

E8A " Vivo bem, ainda que na faseinicial fosse dificil."

E10A " Tenho vivido com naturalidade o meu transplante hepatico."

E12A " Vivo bem. "

E15A " Depois de ter alta do hospital, todos os dias me tenho sentido bem melhor "

E16A " Sinto-me melhor (...)"
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1 anodetransplante

E1B "(...)a situacdo tem corrido muito bem (...) muito melhor do que eu pensava (...) e a ponto
de eu hoje estar a fazer uma vida normal."

E2B "(...)tenho vivido razoavelmente bem(...)fago a minha vida normal, muitissimo bem. Estou
bem disposta, ando bem, sinto-me bem (...)"

E4B "Agora posso dizer que vivo bem (...) actualmente fago a vida perfeitamente normal, ndo
me privo de nada (...) com o transplante arranjei outra motivacéo e comecei a ficar melhor."
E5B "Vivo bem."

E6B " Custou muito ao principio (...) mas agora estou bem (...) sinto-me lindamente (...)"

E7B "Felizmente, tenho passado sempre bem e até penso que néo fui operado (...) depois de
me tirarem o liquido nunca mais tive nada. Nao tenho dores nenhumas, portanto penso que
néo fui operado (...)"

E8B "Tenho reagido sempre bem (...)"

E9B "Eu ainda nem acredito (...) espectacular (...) sinto-me muito bem. Maravilha (...) senti-me
sempre bem, com forga (...)"

E10B "Bem, com o transplante, eu nunca senti uma dor (...) gracas aos profissionais de saude
estou muito bem, evoluiu tudo positivamente (...) tem sido um sucesso (...)"

E11B "Tenho vivido muito bem. Sinto-me orgulhosa de poder viver, de estar viva!"

E12B "Agora ja esta tudo normal, j4 esta tudo bem, ja como bem, sinto-me bem (...) tem
corrido bem, bem, bem (...) a partir do transplante é como se fosse um passarinho (...) agora
tenho tudo!"

E13B "Tenho vivido bem (...) sinto-me bem."

E14B "Eu tenho vivido bem. Melhorei logo a seguir ao transplante."

E15B "Tenho vivido muito bem (...)"

Renascimento

6 meses de transplante

E 2A " Tenho uma nova vida sem duavida nenhuma, s 20 e tal por cento € que estava a funcionar."
E5A " Sinto-me a renascer.”

E11A " O transplante fezme renascer erecuperar asfaculdades quejanaotinha(...)"

E12A " Como estive muito doente sinto-me agora como se tivesse nascido novamente.”

E13A " (...) sou outra pessoa, renasci(...)"

E14A " Sinto-meoutro (...)"

1 anodetransplante

E2B "Teve um impacto muito positivo (...) senti-me absolutamente renascida (...) era um vida
nova, completamente nova (...) houve uma mudanc¢a muito grande na minha vida."

E3B "O transplante hepatico fez-me rejuvenescer e faco uma vida completamente normal (...)
nem me lembro que fiz uma cirurgia deste tipo (...) praticamente reiniciei a minha vida (...)"
E4B " Depois do transplante ganhei uma alma nova, e hoje estou melhor que aquilo que estava
antes de achar que estava doente."

E6B " Renasci, renasci, sim senhora:"

E9B "(...)estou outra pessoa, outra vida (...) estou como novo. Renasci."

E10B "Um renascimento (...) o que néo fiz em 56 anos (...) fiz mais em 2006 do que fiz antes
()"

E13B " O transplante hepético para mim foi, vamos |4, um modelo de vida novo, porque eu ndo
tinha vida (...) sinto que renasci, outra vez, senti logo que era outro homem, que estava para as
curvas!”

E14B "Eu morri na operacgéo e nasci outra vez (...)"

I nsatisfacéo

6 meses de transplante
E3A"(...)eu sinto-me muito mal(...)foi uma mudanca muito brusca na minhavida."
E7A " De momento ainda esta muito duro! "
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5.1.5.2. Sentimentog/atitudes face ao hovo 6rgéo

A maioria dos participantes aceita sem reservas 0 novo 0rgdo, ndo causando nenhum
transtorno psicol 6gico o 6rgédo ter sido pertenca de outra pessoa, embora tenhamos encontrado
2 participantes que por diferentes razdes lhes faz confusdo terem o novo 6rgdo, e 2 deles

explicitam o seu agradecimento ao dador.

Aceitacdo

6 meses de transplante

E1A " E uma coisa que me esqueci (...) nem me lembro disso!"

E2A " De vez enquanto penso, mas hdo é uma coisa que me preocupe minimamente. Sei que o érgao
ndo é meu (...) ndo me causa qualquer transtorno, confuséo (...)"

E4A " Nao me faz confusdo nenhuma.”

E6A "Tenho rezado muito pelo meu dador e isso ajudou-me a aceitar e hoje acredito que recebi
uma prenda de vida."

E7A " (...)se eu tenho o figado dele eu ndo estou nada preocupado, o que eu poderia fazer era uma
visitala a campadele(...)"

E11A " O novo 6rgdo nao me faz confusdo nenhuma"

E15A " Sinceramente ndo penso absolutamente nada, que tenho um 6érgéo novo."

E16A " N&o, isso ndo me faz confusio."

E17A " N&o me mete impressio ter uma peca de outra pessoa.”

1 anodetransplante

E7B "Eu convivo bem, quer dizer, as vezes meto-me a pensar em como é que uma operacao
tdo complicada e nds sentimo-nos tdo bem (...)"

E8B "Nao me faz confuséo absolutamente nenhuma.”

E9B "N&o me faz confusdo nenhuma (...) ndo me incomoda nadinha."

E11B "N&o penso nisso (...) estive mesmo entre a vida e a morte (...)"

E13B "Tenho-me dado bem (...) nunca me vem a ideia."

E14B "Nao, ndo penso em nada!"

Confusdo

6 meses de transplante
E14A "De certa maneira quando penso nisso faz-me confusao (...) gostava de ter o figado original,
mas como né&o posso ter (...) tenho que viver com outro (...)"

1 anodetransplante

E4B "Tento ao méximo ndo pensar, porque era uma pessoa muito céptica em relacdo a estas
situagdes (...) dizia sempre que ndo doava (...) tive umas noites sem dormir a pensar"Como é
gue vai ser, com o orgao de outra pessoa?"

Aqgradecimento

6 meses de transplante
E6A "Tenho rezado muito pelo meu dador e isso ajudou-me a aceitar e hoje acredito que recebi
uma prenda de vida."

1 anodetransplante

E3B "N&o esqueco de agradecer ao meu dador (...) eu para hoje estar bem teve que falecer
uma pessoa, por isso vou rezando regularmente sem nunca esquecer quem me deu esta
qualidade de vida."
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5.1.5.3. Sentimentog/atitudes face a Unidade de Transplante

Relativamente a Unidade de Transplante, para muitos participantes agora uma segunda casa,
verificAmos uma opinido generalizada quanto ao bom atendimento por parte dos profissionais
de salide, sentindo-se globalmente bem tratados o que muito enaltece a Unidade em estudo e
os profissionais que nela trabalham, conforme a seguir apresentamos:

Sentem-se bem atendidos e bem tratados

6 meses de transplante

E1A "Fui muito bem atendido (...) ainda hoje vou |4 e gosto muito de ver as raparigas (...) ndo
tenho nada a dizer de mal, a minha médica preocupa-se muito comigo (...) estd em cima do
acontecimento."”

E3A "(...) acho que a unidade estd muito bem virada (...) ndo tenho nadinha, nadinha a dizer
(...)todas asenfermeiras estdo viradas para aquilo que estdo a fazer (...)"

E7A "Muito bem tratado (...) deviam ter aqui uma medalha"

E8A " Em relacdo ao acompanhamento de toda a equipa. Bom +."

E10A "Deuma maneirageral fui bem tratado, (...)"

E11A "Muito, muito bem acolhido (...) foi excelente."

E12A " Fui sempre bem tratado."

E14A " A unidade é um bom servico, de modo que senti-me em casa (...) ndo tenho nada a dizer"
E17A " E do melhor."

1 anodetransplante

E1B " (...) o pessoal de enfermagem é muito bom, é excepcional, tecnicamente é muitissimo
bom, o pessoal do laboratério, auxiliar, muito bom."

E2B "N&o tenho a minima razéo de queixa."

E3B "Tém sido fantasticos e atenciosos (...)"

E4B " (...) o internamento em si foi do melhor (...) fui muito bem acompanhado sempre,
inclusive nas consultas, excelente, ndo tenho nada a apontar (...)"

E5B "Tem sido tudo impecével."

E6B " Nao tenho nada a dizer (...) foram incansaveis, realmente nao podia ser melhor (...)"

E7B " Sim, sim, bem tratado (...) até penso que vivemos em dois paises diferentes, quer dizer,
convivem mais com a gente, abrem-se mais, o que precisa, o que ndo precisa (...)"

E8B "Formidéavel. Foi 5 estrelas (...) como se estivesse em casa, ou até sei la (...) até melhor,
quer dizer, ndo me faltou absolutamente nada."

E9B "Maravilha, ndo tenho razéo de queixa nenhuma, de nada, de nada espectaculo (...)"

E10B "Ah, tdo bom, tdo bom (...)"

E11B "Excelente! Ndo tenho nada a apontar! Todos tém sido bastante queridos!"

E12B "Senti-me bem e feliz! Sé tenho a dizer bem aqui da unidade hospitalar. Do pequenino ao
grande, s6 tenho a dizer bem! Para mim foram uns amores, ndo posso dizer outra coisa. Para
mim estdo ca no coracéao!"

E13B "Esteve tudo bem, as enfermeiras sdo exemplares, nao tenho nada a dizer e dos médicos
também né&o."

E14B "Ah, muito bem. Eu ndo pensava que aquilo fosse assim ali, é s6 a unidade e as
consultas, é como da noite para o dia, porque o resto (...)"

E15B "Sempre 6ptimas relagdes. Nao tenho qualquer queixa.”

5.1.5.4. Sentimentos face a equipa médica

Inquiridos sobre a atencdo da equipa médica no pos transplante, 81,8% da totalidade dos

participantes transplantados encontravam-se muito satisfeitos com a atencdo por eles
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dispensada, 9,1% bastante satisfeitos e 9,1% razoavelmente satisfeitos,de seguida
representado:

Grau de satisfacao

Esta satisfeito/a com a atencgdo que a equipa médica lhe concedeu?

H Muito
B Bastante
O Razoavelmente

81,82%

Questionados sobre 0 esclarecimento das davidas e apoio dispensado pelos profissionais face
a esta nova etapa da sua vida relativamente ao transplante, foi quase consensual o0s
participantes sentirem-se apoiados e esclarecidos, com a excepcdo verbalizada por um
participante do grupo 2, conforme de seguida podemos verificar:

Sentem-se apoiados/esclar ecidos

6 meses de transplante

E1A " Gosto muito do acompanhamento do hospital, sinto-me muito apoiado.”

E2A "Acho que foi tudo esclarecido, tive sempre apoio para todas as duvidasA relagdo com 0s
profissionais aqui foi muito boa, fui acarinhado muito apoiado, tanto médicos como enfermeiros e
auxiliares, foram pessoas cinco estrelas.”

E4A " Foi bom. Foram todos muito simpaticos. Sentimo-nos bem esclarecidos.”

E5A " Foi tudo impecavel, tanto o apoio antes como depois do transplante.”

E6A " Esclarecem, sdo amigos, sabem ouvir, tém sempre uma palavra de conforto e compreensio."
E6A " O pessoal de satide é excelente. E o Ginico apoio que encontro."

E7A " Foi sempre bom. Esclarecem asduavidas(...) tive uma grande sorte."

E13A " No geral senti-me apoiada, sempre(...)"

E15A " Senti que me esclareceram desde a primeira hora (...) explicaram bem. Sinto-me bastante
apoiado.”

E16A " Sinto-me apoiada e orientada (...)"

1 anodetransplante
E3B "(...)esclarecendo sempre qualquer davida(...)apoiam sempre o doente."
E4B "(...)foi tudo explicado na integra, ndo falhou nada(...)"
E10B " Sim, sim estdo sempre a perguntar se tenho ddvidas (...)Sim! Muito, muito apoio! Muito
apoio (...)"
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E11B "Todas as duvidas séo esclarecidas (...)"
E13B " (...) apoiavam, telefonavam, n&o tenho nada a dizer (...)"
E14B "Esclarecida sempre (...) s6 tenho bem a dizer."

Sentem falta de apoio

E9A " (...) ndo me sinto apoiado. Quando estive internado, nem sempre fui bem tratado.”

5.1.5.5. Suporte para enfrentar o pos transplante

Tal como nos participantes do grupo 1 (Lista Activa), os participantes parecem encontrar na
familia o seu principal apoio, embora 2 participantes tenham manifestado a falta de apoio por
parte dos familiares directos e as estratégias para enfrentar o pos transplante foi igualmente a

procurade for¢as em si proprios e nareligiéo.

Apoio familiar

6 meses de transplante

E2A " Sim, sim, pela familia, irmé&os, os pais(...)"

E7A " Nisso estou bem contente, apoiam-me muito (...)"

E10A " Sinto-me compreendido e bastante apoiado face a algumas limitacdes. Procurei forcas
junto dos meus familiares."

E14A " Sinto todo o apoio da familia."

E15A " Forcas, sobretudo na familia."

E18A " Sim totalmente apoiado gracas a Deus."

1 anodetransplante

E1B "Sim, completamente apoiado."

E2B "Totalmente, totalmente apoiada em termos familiares."

E3B "A minha familia tem sido compreensivel e toleraveis a 100%."

E4B "Tive sempre apoio, quer antes quer depois (...) sempre esteve a meu lado, foi sempre a
minha mulher e o facto de olhar para a barriga dela e ver a minha filha que me deu forga. "

E5B "Muito apoiado.”

E6B "Tenho uma boa ajuda, é ela que trata de mim (...) de dez filhos é a Unica (...)"

E7B "Fui sempre apoiado, pela minha mulher e pela minha filha mais velha (...)"

E8B "Sempre, sempre apoiado.”

E9B "Sempre apoiado."”

E10B "Nao, gracas a Deus ndo me falta apoio (...) eles ddo na medida do possivel (...) o meu
filho mais velho tem sido incansavel (...)"

E11B "Sim bastante (...) sempre tive muito apoio da familia e amigos préximos."

E12B " (...) tudo bem, sempre bem apoiado pela familia, sim, sim (...)"

E13B "Senti muito apoio."

E14B "Sim, sim ele sempre me apoiou!"

E15B "Totalmente apoiado.”

Falta de apoio familiar

6 meses de transplante

E3A " Compartilho as angustias, mas ndo compreendem."

E6A "Nao, primeiro porque a hepatite C é uma doenca que ndo se vé. Agora porque tenho um
figado novo e estou boa."

1 anodetransplante
E10B "Quando eu cheguei a casa 0 meu marido ndo me deu apoio absolutamente nenhum

..)"
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Procura deforcasem s proprios

6 meses de transplante
E4A " Forc¢as(...) amim propria.”

1 anodetransplante

E3B " A maior forca acabou por ser a minha j4 que tinha uma vontade intrinseca de querer
ultrapassar o internamento (...)"

E4A "Em mim, penso em tudo aquilo que passei e aqui estou para contar a histéria, porque,
tenho forga, porque merego ca estar (...)"

Apoio nareligido

6 meses de transplante

E2A " Muito na espiritualidade, até porque antes eu n&o passava cartdo nenhum a isso, era catélico
porque a minha M&e me baptizou, o resto ndo ligava, hoje estou muito ligado a espiritualidade e
foi umatabua de salvacgéo (...)"

E6A " Em Deus, que € a minha Unica tabua de salvagdo."

E18A " Em Deus."

1 anodetransplante
E15B "Em pessoas com a minha formacdo religiosa (...)"

5.1.5.6. Preocupacéo actual com a satde

As preocupacdes com 0s comportamentos relativos a salide sdo 0s mesmos dos participantes
em lista activa, ou seja os cuidados com a alimentagdo, a abstinéncia do dcool, implicita mas
ainda mencionada por 3 participantes. Referéncia ao cuidado com a toma dos medicamentos e

4 participantes, referem ndo ter quaisquer cuidados especiais com a salde.

Cuidados com a alimentacéo

6 meses de transplante

E1A "Tenho mais cuidados agora do que antigamente com respeito a alimentagdo. Quando eu sai
daqui, disseram que podia comer tudo, mas a uUltima vez que c4 vim tinha os meus diabetes
elevadissimos (...) passei a fazer dieta, nem como coisas com sal, nem comidas com tudo:"

E6A " Comidas simples, cozidos e grelhados.”

E7A " Tentoter umaalimentacdo equilibrada (...) apanhei muito agicar no sangue."

E10A " Faco uma alimentacao equilibrada (...)"

E14A "Praticamente faco a dieta que fazia aqui, é pelo papel que a dietista me deu que me guio,
sigo mesmo arisca."

1 ano detransplante

E1B "Tenho cuidados no aspecto dietético (...)"

E8B " (...) fujo muito a fritos, carne de porco e isso, evito."

E11B "Nao cometo excessos (...)"

E12B " (...) com a alimentacgéo, tenho 1& um livro que me deram (...) estou a ir mais ou menos
pelo que esta la escrito (...) faco uma dieta."

E13B " (...) faco determinadas dietas por causa dos diabetes (...)"

E15B " (...) dieta."
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Cuidados com a toma dos medicamentos

1 ano detransplante

E2B " (...) tenho a preocupacédo de fazer a medicacdo a horas (...) é fundamental."
E5B "Medicacédo atempo e horas."

E6B "Tomo a medicagdo como me mandam, mais nada."

E9B "Cuidados (...) a medicacéo certinha a tempo e horas (...)"

E15B "Medicacéo a horas certas."

Abstinéncia do alcool

6 meses de transplante
E 1A " Deixel de beber um ano antes do transplante.”

1 anodetransplante
E5B "Abstinéncia do alcool."
E12B "O éalcool acabou por completo (...)"

Nenhuns cuidados

6 meses de transplante
E2A " (...) como de tudo (...) eu até era um pisco a comer, comia relativamente pouco e agora
como bem

(.

1 anodetransplante

E10B "Cuidados, nada! (risos) quero é fazer tudo (...)"

E11B " (...) sou exigente com a higiene (...) esforco-me por ter uma vida saudavel."
E14B "Cuidados (risos) eu faco tudo em casa, como (risos)"

5.1.5.7. Percepcao de como o Transplante alterou a sua vida

Questionados primeiramente sobre o sentido mais alargado do que é qualidade de vida,
apresentamos algumas respostas obtidas nas entrevistas aos nossos participantes ja
transplantados:

Qualidade de Vida €

6 meses de transplante

E4A " Era que daqui paraafrente, ficasse bem, que me sentisse melhor (...)"

E5A " E ndo se preocupar com a vida."

E6A " E viver com sauide, o que nunca tive."

E7A "E se uma pessoa se poder mexer a vontade (...) se ndo tiver aquelas caréncias principais (...)
nao posso ter agora(...)"

ESA " E tdo simples como viver melhor que antes, sem fantasmas do pior cenario possivel a
perseguir-me."

E9A " E sentir-me bem e os meus terem satide.”

E10A " E fazer uma vida saudavel e poder fazer tudo o que me apetecer sem ter limitacdes."
E11A"E (...) basta a pessoa néo ter alteracdesna sua maneira de estar."

E12A " E ter salde e 0 meu bem-estar.”

E14A " E o bem-estar, é ter auto-estima (...) é néstermos prazer em tudo aquilo que fazemos(...)"
E15A " E nés sentirmo-nos bem com nés mesmos e estar mos felizes (...)"

E16A" (...) ndosei (...)"
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E17A "Qualidade devida (...) € muito importante (...)"

1 anodetransplante

E1B "E a pessoa poder fazer aquilo que de bom pode fazer, tanto no aspecto psiquico, no
aspecto de relacao social, no aspecto fisico."

E2B " (...) a qualidade de vida é nés podermos fazer o nosso dia a dia normalmente, sem estar
a precisar de terceiras pessoas (...) sem estar dependente de ninguém."

E3B "Para quem passou 0 que passei a qualidade de vida é essencialmente a qualidade de
saude que temos, pois tudo o resto vem por acréscimo."

E4B "E fazer aquilo que eu gosto sem pér em causa a minha vida."

E5B "E fazer uma vida que néo tinha (alimentag&o) ansiedade, ver a morte a chegar (...)"

E6B " (...) € estar como estou agora (...)"

E7B "Ter qualidade de vida é nés vivermos bem, em comunhao uns com os outros (...)"

E8B "E o meu bem-estar, da familia, ndo passar privacdes (...) que haja, pelo menos a salde
dentro do possivel (...)"

E9B "E ter boas posses para dar ao meu neto, estar bem, estar bem comigo, com a familia e
com toda a gente."

E10B "E nos gostarmos de nés mesmos e gostarmos de viver: era o que eu nao tinha, é ter
vontade de viver"

E11B "E viver a vida sem sentir a dor ou a doenca. E seguir um impulso sem ter que o
abandonar. E fazer o que gosto sem sentir a limitagdo! E mergulhar, é passear, apanhar sol,
correr sentir, estar, rir de vontade e chegar a cama e dormir serenamente!

E12B "Ter qualidade de vida é uma maravilha! E fazer (...) eu gostava ainda de trabalhar (...)"
E13B "E muito bom, é viver, é tudo na vida. Porque viver sem qualidade (...)"

E14B "E ir-se vivendo o dia a dia (...)"

E15B "Poder realizar todos os desejos e fazer o que mais gosto."

O transplante hepético trouxe maioritariamente aos participantes deste estudo uma melhoria
da qualidade de vida por eles percepcionada, com redizacdo das expectativas criadas,
sobretudo ao ano apds o transplante. Relativamente aos participantes do grupo 2 (6 meses
apos o transplante), verificamos que 4 participantes se sentem pior a seguir ao transplante e 1
participante do mesmo grupo tem a expectativa de melhorar, ndo se sentindo ainda com
qualidade de vida. Dos 15 participantes entrevistados ap0s 1 ano, 5 retomaram o seu trabalho
e dois participantes do grupo dos 6 meses manifestaram a sua vontade de voltar a trabalhar,

conforme podemos de seguida constatar.

M elhoria da qualidade de vida /Realizacdo das expectativas

6 meses de transplante

E1A "E outra qualidade de vida, isso é verdade (...) esta melhor (...) até faco os meus ganchozitos,
componho esquentadores (...) sinto-me mais organizado talvez (...)"

E2A " Actualmente sinto que tenho uma boa qualidade de vida, compar ativamente ha 6 meses atras
é diferente 100%."

E5A"E boa (...)"

ESA "E melhor do que antes. As expectativas tém vindo a realizar-se. Melhorou em parte a
qualidade de vida."

E9A " Tenho vivido muito bem com o meu transplante.”

E11A "Tenho vivido bem. Melhor (...) até estou impressionado (...) como estava e como estou
agora. Actualmente éboa (...) é boa."

E12A " Actualmente a minha qualidade de vida esta dentro da normalidade.”

E14A "Estou bem, neste momento sou auto-suficiente (...) antigamente até para sair do sofa
tinham que me ajudar alevantar (...) melhorou muito. Ja sou independente, coisa que ja ndo era."
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E15A " Sinto-me bem, muito bem mesmo (...) acho que esta 6ptima! Valeu a pena. Nunca pensei
(...) queriaviver maisunsaninhos, ndo é? Optei por ai. Nao me deu para pensar muito (...)"

E17A" Sim, ssim melhor agora.”

1 anodetransplante

E1B "Agora é muito boa (...) eu ndo pensava que a situacdo poés transplante se transformasse
numa situacdo tdo de nivel bom (...) excedeu completamente as minhas expectativas.”

E2B "Neste momento esté boa, tenho uma boa qualidade de vida."
E3B A minha qualidade de vida tem vindo a progredir gradualmente (...)"

E4B "(...) o facto de ter ficado sem andar, o facto de deixar de conduzir, para mim foi
traumatizante. Neste momento a minha qualidade de vida ainda ndo esta a 100%, mas ja esta a
caminhar (...)"

E5B "Agora estou bem e estou convencido que quando houver uma reducéo das doses dos
medicamentos sera ainda melhor. Realizaram-se as minhas expectativas, até porque se nao
fosse transplantado, ja devia ter morrido.”

E6B "Estou muito bem, ndo posso dizer o contrario. Realizaram-se as minhas expectativas,
figuei toda contente quando me chamaram (...) estava a morrer (...) j&A ndo tenho nada do que
tinha, os sintomas, nem nada (...) eraum horror (...)”

E7B "Olhe, eu agora estou melhor (...) eu nunca pensei que ficasse tdo bem.”
E8B "Presentemente eu ndo tenho problemas. Sinto-me bem."
E9B "As expectativas realizaram-se. Eu sempre tive muita forca de vontade."

E10B "Foi uma coisa a 100% (...) a maneira de estar na vida, a maneira de ver as coisas, a
maneira de querer viver, que eu ndo tenho tempo para fazer tudo aquilo que eu quero fazer (...)
valeu muito a pena o sofrimento (...)"

E11B "Actualmente faco uma vida completamente normal. Readquiri qualidade de vida, e esta
tem um sabor especial! Consegui a minha segunda oportunidade para viver, realizaram-se
completamente as minhas expectativas (...) 0 que realmente foi dificil de tolerar foi a perda de
qualidade de vida progressiva até ao dia do transplante.”

E12B "A grande melhoria (...) ai uns seis meses depois, mais ou menos a ver as melhoras (...)
a andar melhor a ter melhoras de apetite (...) sinto me outro (...) minha vida nem andava para a
frente (...) hoje, eu estou a pensar se vou fazer isto, se vou fazer aquilo (...) tenho projectos
tenho a minha vida! eu nunca pensei, eu queria era melhorar (...) entreguei-me (...) nem posso
explicar, porque eu era como se estivesse morto (...)”

E13B "Agora vivo. Sinto que tenho qualidade de vida. Realizaram-se as minhas expectativas, é
muito bom, o transplante era a salvagcdo. A minha ideia era s6 que quando mais cedo fosse (...)
porque ja ndo tinha maneira nenhuma de vida e estava preso por um fio (...)”

E14B " Eu actualmente sinto-me bem, bem em tudo, sinto-me feliz (...) nunca tive expectativas
(...) sabe o que eu dizia «Agora nunca mais me chamam...quando me chamam ja estou
debaixo dos torrdes!» O pior foi antes de ser operada (...)”

Sentem-se razoavelmente

6 meses de transplante

E4A "Tenho vivido mais ou menos (...) ainda ndo me sinto bem, bem (...) ainda nao tenho
gualidade devida. Por enquanto espero ficar melhor (...) ainda ndo senti muitadiferenca(...)”

E10A " Acho que tenho algum futuro pela frente o que com dois carcinomas no figado ndo me daria
certamente qualidade de vida. N&o tive tempo para ter expectativas.”
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Sentem-se pior es depois do transplante

6 meses detransplante

E3A" Agora sinto-me pior. Muito pior."

E6A "Acho que isto ndo é qualidade de vida, €é restrita, ssmplesmente vivo e sobrevivo. Nao se
realizaram as minhas expectativas, pensai queiaficar boa(...) afinal foi tudo ilusdo minha."

E7A " Gostaria de estar melhor, antes de ser transplantado eu andava normal paratodoolado(...)
esperava que as coisas andassem um bocadito mais depressa (...)"

E16A "N&o, ndo tenho qualidade de vida, n&o tenho for¢a, eu € que era homem da casa, ndo tenho
salide como as outras pessoas, nao €7 Também nao pensei em nada, ndo tive expectativas.”

E15B "Qualidade de vida muito limitada, ndo por causa do transplante mas pelas sequelas do
AVC que estou a tentar ultrapassar.”

Retomar am o seu trabalho

1 anodetransplante

E3B "Comecei a trabalhar logo seis meses apés o transplante, mas tive que procurar um
emprego que ndo obrigasse a grandes cargas fisicas."

E4B "(...) voltei a trabalhar oito meses depois, estou a trabalhar no sitio onde estava, de onde
tinha sido despedido(...)"

E7B "Até em matéria de trabalho, sinto-me melhor agora que antigamente, (...)"

E9B "Comecei a trabalhar ao fim de trés meses (...) Ao fim de doze anos de nao estar 14, voltei
atrabalhar para |4, eles é que me chamaram (...)catorze anos (...)"

E11B "Sim, jaretomei e ndo sinto qualquer desenquadramento (...)"

Tém vontade deretomar o trabalho

6 meses de transplante

E 2A " Tenho vontade de trabalhar, por mim ja estava ha muito tempo, mas é a minha mulher, a minha méae
(...) écomplicado eu percebo a posicdo deles.”

E14A " Estou saturado de ndo fazer nada (...) 0 meu irméo vai-me tentar arranjar trabalho (...) trabalhava
numa consultora(...)"

Psicologicamente os participantes, sobretudo do grupo 3 (1 ano) referiram sentirem-se
fortalecidos em termos psicol 6gicos, 0 que ndo acontece com a maioria dos participantes do
grupo 2, onde apenas 4 referiram grande melhoria, de acordo com 0 a seguir apresentado:

Sentem-se psicologicamente for talecidos

6 meses de transplante

E9A " Psicol ogicamente, sim sinto-me melhor."

E10A " Psicol ogicamente sinto-me fortalecido."

E12A " Sinto-me fortalecido dentro de alguns limites."

E15A "Em termos psicolégicos o transplante fortaleceu-me. Foi uma alegria como eu costumo
dizer (...)"

1 ano detransplante

E1B ""Em termos psicolégicos (...) fortalecido, sim, sim. N&o tenho dividas nenhumas."

E3B " A nivel psicoldgico sinto-me bastante fortalecido, visto que retomei a minha vida de uma
forma que nunca tinha feito (...) comecei finalmente uma vida normal."

E5B "Psicologicamente sinto-me fortalecido embora com um certo receio da rejei¢ao."

E7B "Psicologicamente, estou melhor do que antes de ser transplantado

E9B "Melhor, muito melhor, antes tornei-me violento e tudo (...) se calhar nem cé aparecia (...)
eu ndo podia conversar com ninguém que comecava a desconversar (...)"
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E11B "Psicologicamente sinto-me bastante fortalecida. Encaro a vida de uma forma menos
s6frega mas muito mais rica de sentimentos e momentos."

E12B "Em termos psicolégicos foi muito importante ter sido transplantado (...)"

E13B "Psicologicamente, eu também tenho ultrapassado bem, fortaleceu-me muito."

N&o se sentem psicologicamente fortalecidos

6 meses de transplante

E3A " Psicologicamente, para mim tem sido muito dificil lidar com isto. A médica achou que eu
necessitava acompanhamento psiquiatrico, e eu disse «eu vou, nao é por mim que isto vai deixar de
funcionar» (...)"

E6A " N&o me sinto fortalecida. Vou sobrevivendo um dia de cada vez."

E7A " Psicologicamente, diga-se assim, ndo estou a ficar maluco. Um bocado abalado (...)"

E8A " Psicologicamente ndo me sinto fortalecido.”

Referentes aos questionarios aplicados a todos os participantes em contexto de entrevista,
incluindo-se os 6 enviados por correio, serdo apresentados, de acordo com a transformacéo
das pontuagbes utilizados na versdo espanhola do LDQOL 1.0, os respectivos scores
comparativos entre os diferentes grupos, na andlise dos resultados, onde serdo cruzados
resultados obtidos qualitativa e quantitativamente, de forma a reforcar os resultados da

investigacao.
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5.2. ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Tratando-se de um estudo exploratdrio que procurou uma compreensdo mais alargada sobre a
qualidade de vida decorrente da cirrose e transplante hepético, através de uma abordagem
gualitativa e quantitativa, consideramos que na abordagem qualitativa a entrevista semi-
estruturada, anteriormente apresentada, permitiu recolher dados significativos sobre a vivéncia
da doenca/transplante e, simultaneamente, permitiu estabelecer uma relacdo empética, de modo
a promover o empenho e a participacdo necess&ria para a aplicagdo do outro instrumento de
avaliagdo (LDQOL 1.0).

Relativamente ao questionario (LDQOL 1.0)*? da versdo espanhola traduzida para portugués,
encontramos algumas dificuldades na sua aplicacdo. Em primeiro lugar, constatdmos que o0s
guestionarios respondidos por correio vinham incompletos, tendo inclusivamente sido anulado
um deles, o que desde logo nos leva a questionar se a aplicacdo deste instrumento pode ser por
auto administracdo sem a presenca do investigador, até porque naqueles que foram aplicados
em contexto de entrevista houve que esclarecer muitas vezes o0 que se pretendia saber com a

pergunta efectuada.

Em relacéo a pergunta 1p e 1q (Esgotado/exausto / Dificuldade em respirar ou falta de ar),
muitos doentes s referiam este sintoma se ligado ao esforco fisico, pelo que uma verséo

portuguesa deve incluir esta varidvel na nossa opiniao.

Na pergunta 2a (Restricdo na quantidade de liquidos) nenhum doente entrevistado, nem antes
nem depois do transplante teve indicacdo para o fazer, pelo que nos parece desgustada a
pergunta para esta populacdo. Na pergunta 2g (vida sexual), € nossa opinido que deveria ser
introduzida a varidvel “ndo tem” por existirem casos em que 0s participantes ndo conseguem
classificar o grau de incomodo por ndo terem vida sexual por outras razfes, |ogo a ndo resposta

envieza os resultados.

Na pergunta 11 (As perguntas que se seguem referem-se a sua actividade sexual e satisfacdo), é
nossa opini&o que a pergunta estd mal concebida, uma vez que considera a partida gque o doente

tem falta de interesse sexual, 0 que nem sempre foi verdade, sobretudo no pos transplante onde

%2 Anexo V
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se verificou o retomar da vida sexua com total interesse. Digamos que esta pergunta deve ser
reformulada.

Na pergunta 24 (Segue correctamente os tratamentos farmacol 6gicos e a dieta), consideramos
gue a questdo tem de ser subdividida, visto que alguns respeitam a farmacologia e ndo o fazem
com a dieta. Ha ainda a considerar que alguns doentes referiram ndo terem nenhuma indicacéo
em relacdo a dieta a fazer e que comem o que Ihes apetece, |0ogo, haveria ainda que acrescentar

esta possibilidade de resposta.

Na verdade, sb no decurso da sua aplicacéo é que se foram constatando estas falhas pelo que se
considerou inoportuno introduzir as alteragdes que se consideravam gjustadas, além de que a
transformacéo das pontuacfes necessdrias para a apresentacdo dos resultados, estdo concebidas

de acordo com a versdo espanhola do questionario LDQOL 1.0.

Dado o caracter exploratorio desta dissertacdo, considerdmos apesar das dificuldades
mencionadas, muito Util a sua aplicacdo, quer para cruzamento destes resultados com os obtidos
gualitativamente e também por termos como objectivo especifico deste estudo, testar este
instrumento na populagdo portuguesa.

O instrumento espanhol traduzido para Portugués e aplicado a 61 participantes, tendo sido
anulado um deles, apresentou uma consisténcia interna (alfa de Cronbach com valores entre
0.65-0.95). Referente aos dominios 1 a 10, o instrumento apresenta uma boa consisténcia
interna, com alfas de Cronbach elevados. Nos dominios 11 e 12, referentes respectivamente ao
Funcionamento Sexual e Problemas Sexuais, os valores ndo se apresentam com grande validade
devido a falta de observacfes (respostas), o que consolida as afirmacdes feitas anteriormente

referentes a estes itens.

A chamada “caixa de bigodes” (representacdo gréfica) serd a usada na descricdo dos resultados
obtidos quantitativamente através do SPSS, com recurso a estatistica descritiva com resultados
de dominios, sendo gue todas as médias sdo feitas apenas de acordo com as respostas dadas,
excluindo todas as ndo respostas. Transformadas as pontuacdes™, passaremos a apresentar 0s
resultados de acordo com os diferentes dominios (sintomas relacionados com a
doencaltransplante, efeitos da doenca/transplante nas actividades diarias, concentracéo,

memoéria, qualidade da interaccdo social, preocupacdo com o futuro, problemas de sono,

% AnexoVI
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isolamento social, preocupagdo com a doenga, estigmal/imagem corporal, funcionamento sexual
e problemas sexuais) e tendo por base as dimensdes da qualidade de vida apresentadas no

Quadro 4* no enquadramento tedrico.

A “caixa de bigodes” é util para explorar e sumariar os dados, permitindo analisar as
frequéncias e identificar observacdes aberrantes ou outliers, que tendem a distorcer ameédiae o
desvio padrdo, sendo particularmente Uteis para comparar duas ou mais distribui¢fes, como € o
caso deste estudo.

As observagdes que se situam para aém destes limites sdo marcadas no grafico com um circulo

Ou um asterisco, consoante sejam respectivamente outliers moderados ou severos.

Iniciamos a nossa andlise sobre os sintomas r elacionados com a cirr ose/transplante hepatico
erespectivos tratamentos, encontrando os seguintes resultados:

5.2.1. Sintomasr elacionados com a cirr ose/tr ansplante e r espectivos tr atamentos

Para melhor conhecer a sintomatologia dos participantes, foram colocadas as seguintes
guestdes:

As perguntas que se seguem referem-se a problemas de salide que pode ter tido, relacionados com a sua
doenca ou transplante hepatico. Durante as Ultimas 4 semanas, com que frequéncia teve os seguintes
problemas (pontuando de 1 a 6)?

Todos ou | 4/5dias 2/3 dias 1 di Menosde
quase todos os | por por 1a Por | 1 gia por Nunca
dias semana semana semana semana
a Dores musculares nas
pernas ou nos bracos 1 2 3 4 5 6
b. Dores noutra parte do | ¢ 2 3 4 5 6
corpo
c. Comichao/Prurido 1 2 3 4 5 6
d. Tonturas 1 2 3 4 5 6
e. Doresde cabeca 1 2 3 4 5 6
f.  Faltade apetite 1 2 3 4 5 6
g. Alteragdes no paladar 1 2 3 4 5 6
h.  Pés/pernas inchadas 1 2 3 4 5 6
i. Aumento de volume
abdomina com liquido 1 2 3 4 > 6
(ascite)
j.  Alteracbes davisdo 1 2 3 4 5 6
k. Hemorragia nasal 1 2 3 4 5 6
I.  Hemorragia gengival
egageng 1 2 3 4 5 6

3 Quadro 4 estareferenciado na p. 60
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m. Néuseas (enjoo) elou

vémitos 1 2 3 4 5 6
n. Fezesescuras/negras ‘ 1 ‘ 2 ‘ 3 ‘ 4 ‘ 5 ‘ 6
0. Necessidade de urinar

frequentemente 1 2 3 4 5 6
p. Esgotado/a, exausto/a ‘ 1 ‘ 2 ‘ 3 ‘ 4 ‘ 5 ‘ 6

g. Dificuldade em respirar ou
fatadear 1 2 3 4 5 6

Transformadas as pontuagdes iniciamos a sua andlise com base no seguinte gréfico:

100,00=

80,00=

60

Sintomasrelacionados com a D¢a/TH

60,00=- °
51
*
40,00 =
34
20,00 =
| | |
ListaActiva 6 meses 1ano
Grupo
Sntomas ListaActiva 6 Meses 1Ano
relacionados com
aDca/TH
| Média | 66,7 \ 75,2 | 83,7 |
| Mediana | 70,6 \ 76,4 | 88,2 |
| Desvio Padréo | 131 \ 17,1 ] 14,3 |

Para uma melhor compreensdo do grafico e dos que se seguem, a caixa ou rectangulo situa os
quartis da distribuicdo. A caixa estende-se do 1° quartil (base inferior do rectangulo) ao 3°
quartil (base superior do rectangulo), descrevendo as observacOes centrais. Nos extremos de
cada bigode posicionam-se as observagdes, minima e maxima sem considerar os outliers. A
mediana € representada pela linha grossa dentro da caixa. Quanto maior a caixa, maior a

dispersdo dos resultados.

Neste grafico e nos que se seguem irdo ser comparadas os grupos (lista activa, 6 meses e 1

ano) referentes aos respectivos dominios, de acordo com duas medidas de tendéncia central
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(média e mediana) e uma medida de dispersdo (desvio padréo). As variaveis CH Alcodlica,

Viral e Auto-Imune seréo igualmente apresentadas com base nalocalizaco e dispersao.

Verificamos neste dominio que os scores medios referentes a sintomatologia, diferem
significativamente entre os grupos. Em localizagdo (tendéncia central) ha uma evolugdo
notéria nos trés grupos, o que indicia menor sintomatologia ao ano. Em relacdo a
variabilidade das respostas medidas através do desvio padrdo, ndo se evidencia grande
diferenca entre os grupos, no entanto se excluirmos os outliers ao ano, verificamos uma

menor dispersdo da sintomatologia, com maior homogenei dade nos resultados.

Se compararmos as variaveis de acordo com os grupos podemos verificar (graficos
seguidamente apresentados), que apesar da melhoria dos sintomas/ano em todas as cirroses
analisadas, a verdade é que € na CH Alcodlica que se verifica a menor dispersdo de sintomas
ao fim de uma ano, ao contrario da CH Auto-Imune onde se verificamaior dispersdo. Curioso
ainda é, o facto de na CH Auto-Imune se verificar aos 6 meses apds transplante, menor
dispersdo da sintomatologia relativamente ao ano. Na CH Viral, apesar da diminuigdo de

sintomatologia, a dispersdo dos sintomas parece ndo diferir muito nos trés grupos analisados.

Das trés varidveis estudadas, permite-nos concluir que na CH Alcodlica é onde se verifica
menor dispersdo da sintomatologia ao ano, com concordancia, na melhoria significativa dos

sintomas ao ano de transplante nas trés variaveis.
Apresentamos de seguida os gréficos elucidativos da progressdo dos sintomas nas CH

Alcodlica, Viral e Auto-Imune, respectivamente nos participantes de lista activa, 6 meses e 1

ano apos o transplante:
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Na andlise de contelido, o cansago, o0 inchaco e o prurido foram sintomas francamente
evidenciados nos testemunhos dos participantes o que esta absolutamente de acordo com a
sintomatologia deste quadro clinico. Comparando a sua incidéncia antes e depois do
transplante, verificamos que em relagdo ao cansago, descrito por alguns participantes em lista
activa, como:

E1" O cansaco que néo controlamos..."

E2" (...) um cansaco medonho..."

E6" (...) muitas vezes é aquele cansaco (...)"

E7" (...) sinto o corpo cansado (...) muito cansado..."

E10" (...) éum cansaco (...)

E15" Néo ter forcas para trabalhar eter uma vida activa."

E21 "...comecei a sentir-me muito cansado...um cansago, cansaco, j hem sou capaz de estar em pé muito
tempo (...)

A ndo existéncia deste sintoma, de uma forma geral, passa de 14,3% na lista activa, para
22,2% a0s 6 meses e para 53,3% a0 ano 0 que acarreta, sobretudo ao ano de transplante,

mel horia da qualidade de vida referente a este sintoma tao pesado.
Apbs 1 ano de transplante, com a mesma etiol ogia da cirrose, observa-se uma franca melhoria

deste sintoma nos participantes com CH Alcodlica e razoavel melhoria nos participantes com
CH Viral e Auto-imune, conforme a seguir demonstrado:
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Iniciando a comparac&o dos resultados dos participantes em lista activa com CH Alcodlica e
0s participantes com esta patologia transplantados ha um ano, verificamos que neste ultimo

grupo, 83,3% ndo se sentem cansados, ao contrario do referido pelos participantes em lista
activa.

Lista Activa/ CH Alcodlica

100
80=1
c
[
o
o)
o
Todosou quase  2/3 dias por 1 diapor Nunca Apenas com
todos os dias semana semana esforgo
Esgotado/a, exausto/a
1 ano ap6s Transplante / CH Alcodllica
100
80=
@
(8]
o}
o
40
20=-
Q=

Todos ou quase todos os dias Nunca
Esgotado/a, exausto/a
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Em relacdo a CH Viral, a melhoria neste sintoma ao ano de transplante é mais ténue, apenas

33,3% dos participantes ndo o referem, em oposicdo a uma incidéncia diaria ou quase de
66,7% dos participantes.

Lista Activa/ CH Viral

100~
80=
*§' 60=1
o]
o
40=
20=
Todos ou quase todos os 1 diapor semana Nunca
dias
Esgotado/a, exausto/a
1 ano apoéso Transplante/ CH Viral
100
80=

Per cent

Todos ou quase todos os dias Nunca
Esgotado/a, exausto/a
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Na CH Auto-Imune, onde este sintoma tem uma enorme representacdo em todos os
participantes do Grupo 1, verificamos uma melhoria ao ano de transplante, nos participantes
com a mesma patologia de base, embora s6 33,3% tenham deixado completamente de o

referir e 16,7% ainda mantenham o cansago diario, devastador para a qualidade de vida dos
participantes.

Lista Activa/ CH Auto-Imune

100=

80—

*s' 60=1
(8]
b
40=-
20=-
Q=
Todos ou quase todos os dias
Esgotado/a, exausto/a
1 ano ap6s Transplante/ CH Auto-Imune
100~
80=
‘g‘ 60=-
(8]
o)
o

40

20=

16,679 16,679 16,679 16,6799

Q=

Todosou quase 2/3diaspor Menosdeum Nunca Apenas com
todos os dias semana diapor semana esforgo

Esgotado/a, exausto/a
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O aumento de volume abdominal, incomodativo, esteticamente deprimente e causa de muitos
internamentos até ao transplante, desaparece na totalidade dos participantes do grupo 3, o que

acarreta uma franca melhoria da qualidade de vida em termos fisicos e psicol 6gicos, conforme
demonstrado de seguida.

Lista Activa/ CH Alcodlica

100
80=
‘%‘ 60=-
b
40
47,06%
20
23,53%
o =
Néo Todosou 4/5diaspor ldiapor Menosde Nunca
Responde quasetodos  semana semana  um diapor
osdias semana
Aumento do volume abdominal com liquido (ascite)
1 ano apo6so Transplante/ CH Alcodlica
100=-
80=-
2 60=
(0]
s
&
40=
20=-

Nunca
Aumento do volume abdominal com liquido (ascite)
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Também na CH Viral este sintoma desaparece por completo, embora neste estudo s6 42,9%
dos participantes do grupo 1 o tenham referenciado.

Lista Activa/ CH Viral

100=-
80=
o)
a
Todos ou quase todos os dias Nunca
Aumento do volume abdominal com liquido (ascite)
1 ano apostransplante/ CH Viral
100=-
80=
*§' 60=
o)
a
401
20=

Nunca
Aumento do volume abdominal com liquido (ascite)
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Na CH Auto-lmune, o aumento de volume abdomina foi referido pela totalidade dos

participantes em lista activa, desaparecendo por completo, conforme a seguir demonstrado.

Lista Activa/ CH Auto-lmune

100=

80—

Per cent

40

20=

Q=
Todos ou quase todos os dias 2/3 dias por semana
Aumento do volume abdominal com liquido (ascite)

1 ano ap6s Transplante/ CH Auto-Imune

100=-

80=

60=

Per cent

40

20=

Nunca
Aumento do volume abdominal com liquido (ascite)
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Relativamente ao prurido, sintoma téo limitativo da qualidade de vida de alguns participantes,
com grande incidéncia nas CH Auto-Imunes, citado por alguns como:

E10" (...) acomichdo éterrivel, terrivel (...)"
E11 "(...) comecei com uma comichdo no corpo horrivel, horrivel mesmo, h4d momentos que n&o consigo
aguentar (...) eu estou em picos em todo o lado e eu ndo consigo ter paciéncia paramim (...)"

VerificAmos a presenca constante deste sintoma em 50% da generalidade dos participantes
em lista activa. Na CH Alcodlica 83,3% dos participantes deste estudo com 1 ano de
transplante deixam de referi este sintoma, conforme de seguida representado:

Lista Activa/ CH Alcodlica

100=-

60=1

Per cent

N&o Responde Todosou quase 2/3diaspor Menosdeum Nunca
todos os dias semana dia por semana

Comichao/Prurido

1 ano ap6s Transplante/ CH Alcodlica

100=-

Per cent

Menos de um dia por semana Nunca

Comichao/Prurido
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Apesar damelhoria deste sintoma apos o transplante na CH Viral, nos participantes do grupo

3, persiste o sintoma diario, em 33,3% da amostra, conforme de seguida demonstrado:

Lista Activa/ CH Viral

100
80=1
€ 60=
2
o}
o
Todos ou quase todos os 1 diapor semana Nunca
dias
Comich&o/Prurido
1 ano ap6s Transplante/ CH Viral
100
80=
o]
o

33,33%

Todos ou quase todos os dias Nunca

Comichao/Prurido
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Na CH Auto-Imune onde este sintoma é preponderante e determinante da ma qualidade de
vida de muitos participantes em lista activa, podemos verificar que 83,3% dos participantes
com 1 ano de transplante, ndo tém prurido embora 16,7% ainda o refiram com uma presenca
praticamente diaria.

Lista Activa/ CH Auto-lmune

100=-

o}
o
Todos ou quase todos os dias 2/3 dias por semana
Comich&o/Prurido
1 ano apos Transplante/ CH Auto-Imune

100~

80=

g 60=-
o}
o

404

20=

Todos ou quase todos os dias Nunca
Comich&o/Prurido
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Comparando os 3 grupos relativamente a forma como qualificam os sintomas nas Ultimas 4
semanas referentes ha data da entrevista, podemos verificar, conforme de seguida apresentado

uma evolugdo francamente positiva, com 80% dos participantes ao ano de transplante sem
sintomatologia relevante.

ListaAciva
100
80=
'§ 60=
&
40=
Nenhum sintoma ~ Sintomas leves Sintomas Sintomas graves
moderados
Em geral, como qualificaria a gravidade dos sintomas da sua
doenga nas Ultimas quatr o semanas?
6 meses ap6s Transplante
100
80=
g 60=1
o
a
40=
20=
(oL
Nenhum sintoma  Sintomas leves Sintomas Sintomas graves
moderados
Em geral, como qualificaria a gravidade dos sintomas da
sua doenga nas Ultimas quatro semanas?
1 ano apds Transplante
100
80=
*g 60=
o
a
40=
20=
(oL

Nenhum sintoma Sintomas leves

Em geral, como qualificaria a gravidade dos sintomas da sua
doenga nas Ultimas quatr o semanas?

Maria Madalena Pinto Cardoso de Matos 188



Impacto da Doencga e do Transplante Hepatico na Qualidade de Vida de Doentes com Cirrose: Estudo Exploratério

5.2.1.1. Perturbacfes do sono e repouso

O sono e 0 repouso, vitais para a qualidade de vida do ser humano em geral, foram sobretudo

abordados com a aplicagdo do questionério e a sua andlise € feita com base nas respostas

obtidas das seguintes questdes:

Durante as Ultimas 4 semanas,

Quase Algumas

Sempre Raramente  Nunca
sempre vezes

Tem dormido o suficiente para se 1 5 3 4 5
levantar descansado/a pela manh&?
Tem estado sonolento/a durante 0 1 2 3 4 5
dia?
Tem tido dificuldade em manter-se 1 > 3 4 5
acordado/a durante o dia?
Tem_ adormemdq durante o dia 1 5 3 4 5
(5 minutos ou mais)?
Tem cons_egwdo dormir as horas 1 5 3 4 5
que necessita?
Tem tomado comprimidos para 1 2 3 4 5

dormir?

100,00

80,00=

60,00=

Problemas de Sono

40,00 =

20,00=-

20

55

60

Transformadas as pontuacdes, podemos concluir com base nos resultados do grafico seguinte:

ListaActiva 6 meses 1lano
Grupo
Problemas de Lista Activa 6 Meses 1Ano
SoNno
| Média \ 67,6 ] 63,2 ] 78,6 \
| Mediana | 70,8 | 62,5 | 83,3 |
| Desvio Padrdo | 14,7 | 215 | 195 |
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Referente a tendéncia central (medianad) h& uma inversdo aos 6 meses apds transplante,
verificando-se maior incidéncia destes problemas, se bem que ao ano se observa uma
evolucdo francamente positiva na diminuic¢éo de problemas relacionados com o sono. Quanto
ha variabilidade (DP), existe uma maior homogeneidade de resultados ao ano, sobretudo se
excluirmos os outliers e onde se verifica maior dispersdo de resultados € aos 6 meses de

transplante.

Se compararmos 0s problemas de sono nas diferentes cirroses, seguidamente apresentadas,
podemos verificar uma franca melhoria nas CH Alcodlica e Viral, com maior homogenei dade
de resultados ao ano de transplante. Na CH Auto-Imune embora haja uma pequena melhoria
ao ano, € nesta patologia que se observa maior dispersdo dos resultados obtidos ao ano de
transplante e onde se verificam perturbagdes do sono e repouso mais acentuadas passados 6

meses do transplante.

N&o se tendo encontrado uma explicacdo tedrica para o facto, pensamos poder estar atribuido
ao facto da instabilidade de resultados aos seis meses de transplante, onde as expectativas

criadas ainda estdo longe dos niveis de satisfacéo esperados.

E3A" Agora sinto-me pior. Muito pior."

E4A "Tenho vivido mais ou menos (...) ainda ndo me sinto bem, bem (...) ainda n&o tenho
gualidade de vida. Por enquanto espero ficar melhor (...) ainda ndo senti muitadiferenca(...)”
E6A "Acho que isto ndo é qualidade de vida, é restrita, simplesmente vivo e sobrevivo. Ndo se
realizaram as minhas expectativas, pensei queiaficar boa (...) afinal foi tudo ilusdo minha."

E7A " Gostaria de estar melhor, antes de ser transplantado eu andava normal paratodo o lado(...)
esperava que as coisas andassem um bocadito maisdepressa (...)"

E16A "Né&o, ndo tenho qualidade de vida, ndo tenho for¢a, eu é que era homem da casa, ndo tenho
saude como as outras pessoas, ndo €?" Também néo pensei em nada, néo tive expectativas.”
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5.2.1.2. Sintomas relacionados com efeitos secundarios dos medicamentos

Verificamos que até ao ano de transplante a toma da medicacdo, incluindo a terapéutica
imunossupressora, Ndo incomoda maioritariamente os participantes deste estudo, embora em
qualquer dos grupos se observem participantes que se sentem muito incomodados com a
medicacdo, conforme a seguir demonstrado.

Lista Activa
100~
80=
o
o}
o
40
20=-
O'MJ7'1|40/“7'1|WU7'1|4 [7,14% [7 149
Extremam Muito Moderada Umpouco Pouco Nada Néo
ete Incomodo mente  incdmodo incémodo incémodo tem/N&o
incémodo incomodo faz
M edicagédo que toma
6 meses apOs Transplante
100
80=
‘g 60=-
o}
a
40
20=-
0

Muito Incémodo Pouco incémodo Nadaincdmodo

Medicagdo que toma
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1 ano ap6s Transplante

100=-

80=

Per cent

13,33%
Muito Moderadament ~ Um pouco Pouco Nadaincémodo
Incémodo eincomodo incomodo incomodo

M edicagéo que toma

Questionados sobre se seguem correctamente os tratamentos farmacologicos podemos
verificar que os participantes o fazem maioritariamente com rigor, tendo sido por muitos
manifestado na entrevista prévia a aplicacdo do questiondrio gue uma das suas preocupacoes

essenciais é atoma dos medicamentos prescritos.

E7 " Tomar os medicamentos..."

E16 " Tomar os medicamentos que o médico receita.”
E19 " Os impostos pel os médicos, medicacéo..."

E27 " Tento fazer e respeitar o que o médico mediz."

E2B " (...) tenho a preocupacéo de fazer a medicacdo a horas (...) é fundamental."
E5B "Medicacdo atempo e horas."

E6B "Tomo a medicacdo como me mandam, mais nada.”

E9B "Cuidados (...) a medicacgéo certinha a tempo e horas (...)"

E15B "Medicacédo a horas certas."

Com base nos dados obtidos quantitativamente, verificamos que 89,2% dos participantes em
lista activa, 94,5% dos participantes com 6 meses de transplantacdo e 100% dos participantes

ao ano de transplante seguem correctamente os tratamentos farmacol 6gicos.

Maria Madalena Pinto Cardoso de Matos 193



Impacto da Doencga e do Transplante Hepatico na Qualidade de Vida de Doentes com Cirrose: Estudo Exploratério

Os efeitos secundérios dos medicamentos sd0 sumariamente pouco representativos na vida

dos participantes até a0 ano de transplante, embora como de seguida observado, existem
participantes que referenciaram muitos efeitos secundérios.

Lista Activa

100=-

80=1

‘g‘ 60=
5
(o

40=

20=

0—

Muito Bastante Razoavelme Pouco Nada Néo faz
nte

A medicacgo produz-lhe efeitos indesgj veis?

6 meses ap6s Transplante

100=-
80=-1
‘§‘ 60=-
o}
a
40=
20=-
O
Néo Muito Bastante Razoavelme Pouco Nada
Responde nte

A medicacdo produz-lhe efeitos indesgj veis?

1 ano ap6s Transplante

100=

80=

Per cent

Bastante Razoavelmente Pouco Nada
A medicacdo produz-lhe efeitos indesgj veis?
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5.2.2. Funcionamento fisico antes e depois do transplante

As actividades de vida diaria, mobilidade, independéncia, capacidade de trabal har, capacidade

de auto-cuidado, capacidade de realizar actividades relacionadas com a alimentacdo e a dieta

S50 alguns temas apresentados nos resultados desta investigaco.

5.2.2.1. Efeitos da doenca/ transplante hepético nas actividades diérias

Incidindo a nossa atencéo sobre os efeitos da cirrose e ou transplante nas actividades de vida

diaria dos participantes deste estudo, a sua andlise foi feita com base nas seguintes questdes:

A algumas pessoas as consequéncias da sua doenga ou transplante hepético incomodam-nas na sua vida didria.
Durante as Ultimas 4 semanas, até que ponto as consequéncias da sua doenca ou transplante hepético foram

incobmodos para si nas seguintes situagdes?

Extrema- . Modera-
mente M uito damente _Um,pouco .POU,CO _Naqa
incémodo incomodo incémodo incomodo incomodo incomodo
a Restricdo na quantidade de
liquidos 1 2 3 4 5 6
b. Restricdo nos aimentos que
pode comer 1 2 3 4 5 6
c. Capacidade pararedizar tarefas
quotidianas (limpezas, | 1 2 3 4 5 6
reparagoes,...)
d. Relacionar-se com pessoas fora
de casa 1 2 3 4 5 6
e. Fazer actividades no seu tempo
livre em casa 1 2 3 4 S 6
f.  Capacidade paraviagar 1 2 3 4 5 6
g. Vidasexua 1 2 3 4 5 6
h.  Medicagdo que toma 1 2 3 4 5 6
Em que medida esta ou no de acordo com as seguintes afirmagdes?
Concordo Concordo Ndo se Discordo Discordo
totalmente bastante bem bastante  totalmente
A sua doenca ou transplante
hepédtico ocupalhe demasiado 1 2 3 4
tempo.
Durante as Ultimas 4 semanas, com que frequéncia. ..
Sempre Quase Algumas Raramente  Nunca
sempre vezes
A sua doenca ou transplante
hepatico o/a fez perder o sentido 1 2 3 4 5

de humor?
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Transformadas as pontuacdes, podemos concluir com base nos resultados do grafico seguinte:

100,00=-
8
."_g 80,00 =
B
B
°
>
43 60,00 =1
©
8 —
I
% 40,00 =
O
@)
©
©
8 —— ——
‘a':; 20,00 =
P
0,00=-
T T T
ListaActiva 6 meses lano
Grupo
Efeitos nas Lista Activa 6 Meses 1Ano
actividades
diarias
| Média | 54,3 | 73,8 | 79,3 |
| Mediana | 50,0 | 77,5 | 91,7 |
| Desvio Padrdo | 24,1 | 25,7 ] 24,7 |

Verificamos que em localizagdo (tendéncia central) ha uma evolucdo notdria nos trés grupos
na melhoria dos efeitos da doenca/transplante nas actividades de vida didria. Em relagéo a
variabilidade das respostas medidas através do desvio padrdo, ndo parece evidenciar-se
grande diferenca entre 0s grupos, uma vez que em todos 0s grupos se observa uma grande

dispersdo de resultados.

No entanto, comparando os efeitos com as variaveis CH Alcodlica, Viral e Auto-Imune
verificamos que, apesar da dispersdo dos resultados, € na CH Auto-Imune que se observa uma

franca melhoria nos efeitos do transplante nas actividades diarias.
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Curioso € o facto de, no que se refere a capacidade de redlizar tarefas quotidianas, os
participantes denotam, consoante a patologia, variagbes da incomodidade, sendo de novo
marcante a extrema incomodidade em realizar estas tarefas, nos participantes de lista activa,
com CH Auto-Imune, o gque est4 absolutamente de acordo com o anteriormente apresentado
relativamente ao cansago, muito determinante nos doentes com esta patologia. Na CH
Alcodlica, de acordo com os gréficos seguidamente apresentados, verificamos que 66,7%
destes participantes com 1 ano de transplantacéo deixam de sentir qualquer incomodidade na

capacidade de realizar tarefas quotidianas.

Lista Activa/ CH Alcodlica

100

80=

60=1

Per cent

404

20=

0 0
o

Extremam Muito Moderada Um pouco Pouco Nada Né&o
ete Incomodo mente  incdmodo incdmodo incémodo tem/N&o
incomodo incomodo faz

Capacidade pararealizar tarefas quotidianas (limpezas, repar agoes...)

1 ano ap6s Transplante

100=-

Per cent

Extremamete incomodo Um pouco incémodo Nadaincémodo
Capacidade pararealizar tarefas quotidianas (limpezas, repar agoes...)
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Em relacdo a CH Viral podemos concluir uns resultados semelhantes a CH Alcodlica
referente a esta variavel, conforme podemos de seguida verificar:

Lista Activa/ CH Viral

100
80=-
‘§' 60=
o}
[
40—
20=-
14,29%
(oL
Moderadamente Um pouco Poucoincomodo  Nadaincémodo
incémodo incémodo
Capacidade pararealizar tarefas quotidianas (limpezas, repar acoes...)
lanoapo6s Transplante/ CH Viral
100
80=
8
o}
o

33,33%

N&o Responde Nadaincémodo
Capacidade pararealizar tarefas quotidianas (limpezas, repar agoes...)
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Em relagdo a CH Auto-Imune observamos que 33,3% dos participantes ao ano de transplante

persistem com umaforte incapacidade pararealizar tarefas quotidianas, embora para 50% dos
participantes deixe de referir incomodidade nesta variavel.

Lista Activa/ CH Auto-lmune

100=-

80=

60=

Per cent

40

20=

Muito Incémodo
Capacidade pararealizar tarefas quotidianas (limpezas, repar agdes...)

1ano ap6s Transplante/ CH Auto-Ilmune

100=

60=1

Per cent

33,33%

16,679

Muito Incémodo Um pouco incdmodo Nadaincémodo

Capacidade pararealizar tarefas quotidianas (limpezas, repar agoes...)
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5.2.2.2. Independéncia

Relativamente a independéncia, verificamos que os participantes da lista activa manifestaram
uma grande limitacdo, com algumas excepcles, cujos niveis de independéncia ndo séo

minimamente af ectados pela doenca. Curiosamente um deles faleceu intra— operatoriamente.

Lista Activa

E1l “...) ndo desgo isto a ninguém (...)ja nem peco que melhore a 100% (...) SO conseguir fazer mais
qualquer coisa(...)”

E2 " (...) ndo consigo mesmo fazer nada (...) € complicado do ponto de vista fisico (...) s6 de falar nisso sinto
carga psicoldgica. Tive de interromper o trabalho (...)n&o sou capaz de fazer nada sozinho, tanto do ponto de
vista fisico devido ao cansago como as relacionadas com questdes de ordem psiquica (...) gostava de ser mais
dindmico como era (...)"

E4 " (...) h& coisas que ndo posso fazer sem ter algum cuidado. Eu antes punha-me debaixo do barco,
raspava, limpava e pintava(...) ja ndo consigo."

E5 “Antes eu podia fazer tudo (...) sentia-me com forcas que é o que me falta ultimamente.”

E6 “(...) preparacdo fisica (...) era das coisas que eu gostava(...) agora ndo posso fazer nada disso(...)”

E7 " (... ) eu estou dependente dos medicamentos (...)tenho muitas limitac6es(...)sd queria viver como vivia
antes (...)fazer o que eu quero (...) estar em casa e cozinhar (...) sem medo (...)”

E10 “Independente (...) quanto baste (...) fui a um casamento noutro dia e tive que ir para a casa de banho
cogar-me. | sto nao é qualidade de vida nenhuma; ”

E11” O problema é aquele fisico em que h4 momentos que eu desespero (...) porque eu estou com picos por
todo o lado e eu ndo consigo ter paciéncia sequer para mim (...)”

E13 " Sinto m&, muito m4, eu por exemplo ao domingo vou sair, dar uma volta, fico estafado (...) ndo me
sinto bem e quero vir-me embora (...) ndo consigo pegar hum saco do lixo (...)"

E14"(...) custa-me a andar mais um bocadinho (...)"

E15 " Sim. Sinto-me em baixo (...) sem forca. Levo a maior parte do tempo deitado, ndo tenho forcas nos
membros (...)"

E19"(...) éma (...)sinto a minha vida parada porque néo posso fazer tudo o que quero.”

E21 " Muito ma, muito ma (...) se ando duzentos metros fico cansado (...) chego a meio caminho e vou para
casa."

E23 “Estou de baixa (...) nem trabalhar consigo (...)”

E24 “S6 quero deixar deter o inchaco nas pernas e deixar de ter hemorragias(...) atéla(...)”

E26 “(...) custa-me a andar, por causa do inchaco que tenho nas pernas, nos pés(...)”

No periodo ap0s transplante, os participantes dos dois grupos manifestaram com grande
veemeéncia o recuperar dos niveis de independéncia, com particular destaque no grupo dos
participantes transplantados ha 1 ano, conforme seguidamente demonstrado.

6 meses apés Transplante

E 2A "Tenho uma nova vida sem davida nenhuma, s6 20 e tal por cento € que estava a
funcionar."

E5A " Sinto-me a renascer."

E11A " O transplante fez-me renascer erecuperar asfaculdadesquejanéotinha(...)"
E12A " Como estive muito doente sinto-me agora como se tivesse nascido novamente.”
E13A " (...) sou outra pessoa, renasci(...)"

E14A " Sinto-me outro (...) melhorou, melhorou muito. J4 sou independente, coisa que ja
ndo era. Nem sequer para me levantar do sofa(...)"

1 ano apos Transplante

E2B "Teve um impacto muito positivo (...) senti-me absolutamente renascida (...) era um vida
nova, completamente nova (...) houve uma mudang¢a muito grande na minha vida."

E3B "O transplante hepatico fez-me rejuvenescer e faco uma vida completamente normal (...)
nem me lembro que fiz uma cirurgia deste tipo (...) praticamente reiniciei a minha vida (...)"
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E4B " Depois do transplante ganhei uma alma nova, e hoje estou melhor que aquilo que estava
antes de achar que estava doente.”

E6B " Renasci, renasci, sim senhora:"

E9B "(...)estou outra pessoa, outra vida (...) estou como novo. Renasci."

E10B "Um renascimento (...) o que ndo fiz em 56 anos (...) fiz mais em 2006 do que fiz antes

[

E13B " O transplante hepético para mim foi, vamos |4, um modelo de vida novo, porque eu ndo
tinha vida (...) sinto que renasci, outra vez, senti logo que era outro homem, que estava para as
curvas!"

E14B "Eu morri na operacdo e nasci outravez (...)"

5.2.2.3. Capacidade de trabalhar

Neste estudo, verificAamos que da totalidade dos participantes, 42,5% foram reformados por
invalidez antes do transplante, o0 que indicia claramente a ndo capacidade para trabalhar. As
baixas sucessivas por descompensacdo da doenca foram o principal motivo, verbalizado por

alguns da seguinte forma:

Lista Activa

E1" Eu fui reformado por invalidezha 2 anos."

E2" (...) aidela deles é logo (...) é util fica, ndo é util (...) é posto de parte tratas de ti, reparas a avaria e
depois sO voltas para ca com a maquina a trabalhar bem."

E4" (...) ai foi um bocadinho maisdificil (...) senti-me incompreendido nessa fase(...)"

E8 " Sempre tive vontade de trabalhar, s que chega a um ponto em que estive quase um ano de baixa (...) e
chegaram a conclusdo que reformar-me (...)"

E23" (...) estou de baixa desde Setembro (...)"

E28" Estou de baixa (...) tenho tido muitas hemorragias."

Na altura da entrevista, 80,4% dos participantes encontravam-se inactivos profissionalmente,
ndo se encontrando nenhum participante com 6 meses de transplantagdo a exercer a sua
actividade profissional. O tubo em T, o medo das infecgdes (estes doentes por se encontrarem
imunodeprimidos sdo facilmente infectados, dai 0 uso da méascara em locais publicos), foram
algumas das razdes apontadas pel os participantes do grupo dos 6 meses, como justificagdo da
ndo retoma da actividade profissional. Referente ao tubo em T ( drenagem biliar clampada)
obtivemos 0s seguintes testemunhos:

6 meses ap6s Transplante

E3A "Tenho, o cheiro incomoda-me(...) no dia que tenho de fazer 0 penso, adio sempreum dia mais."
E4A "Aindatenho otubo (...)sd aqui é que eu sinto um bocadinho desconfortave (...)"

E9A "Aindatenho otubo (...) incomoda um pouco."

E14A "Tenho, tenho (...) faz um bocadinho de confusio."

1 ano apés Transplante
E4B "Tubo em T tirei-o ao fim de 8 meses, foi muito complicado, para
mim foi horrivel, horrivel por tudo e mais alguma coisa (...)"
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No entanto, também neste grupo se verificou uma grande incidéncia de reforma por invalidez
ou por idade.

6 meses ap6s Transplante

E2A " Reformei-me acho que meio ano antes de ser transplantado.”

E4A " N&o, j& ndo estava a trabalhar."

E6A " Estou aposentada.”

E9A " Tou reformado."”

E10A " Estou reformado.”

E11A " Ja nédo trabalhava."

E12A " Nao retomei. Além disso devido a doenca tive de fechar a pequena firma que tinha."

Dois participantes do grupo de 6 meses de transplantagéo, curiosamente transplantados por
CH Alcodlica, manifestam vontade de retomar a vida profissional, embora por se encontrarem

reformados e por medo familiar, ndo parece tarefafacil:

E 2A " Tenho vontade de trabalhar, por mim ja estava ha muito tempo, mas € a minha mulher, a minha méae
(...) écomplicado eu percebo a posi¢éo deles.”

E14A " Estou saturado de ndo fazer nada (...) 0 meu irmao vai-me tentar arranjar trabalho (...) trabalhava
numa consultora(...)"

E nos participantes com 1 ano de transplantacdo que se encontra a retoma da vida
profissional, apesar de, mais umavez, por ja se encontrarem reformados, apenas 5 retomaram

0 seu trabalho, 3 deles com CH Auto-lmune e 2 com CH Alcodlica

E1B "J4& ndo trabalhava."

E2B "J4& estava reformada.”

E4B "Sou reformado."

E8B "Fui reformado em 94 (...)"

E10B "Estava reformada muito antes do transplante (...)"

E12B "J& ndo trabalhava."

E13B "Estava de baixa ja ha anos."

E14B "Ja néo estava a trabalhar, estive dois anos de baixa e depois fui reformada."
E15B "Estou reformado."

Retomaram o seu trabalho

1 anodetransplante

E3B "Comecei a trabalhar logo seis meses apds o transplante, mas tive que procurar um
emprego que ndo obrigasse a grandes cargas fisicas."

E4B "(...) voltei a trabalhar oito meses depois, estou a trabalhar no sitio onde estava, de onde
tinha sido despedido(...)"

E7B "Até em matéria de trabalho, sinto-me melhor agora que antigamente, (...)"

E9B "Comecei a trabalhar ao fim de trés meses (...)Ao fim de doze anos de né&o estar 14, voltei
atrabalhar para |4, eles é que me chamaram (...)catorze anos (...)"

E11B "Sim, jAretomei e ndo sinto qualquer desenquadramento (...)"

Parece conclusivo que o facto da maioria dos participantes chegarem ao transplante

maioritariamente reformados, os impeca de exercer a sua actividade profissional apds o
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transplante, sobretudo se tivermos em conta que a média de idade dos participantes deste
estudo, se encontra nos 53 anos, ndo parecendo facil encontrar o emprego compativel. A razéo
destas reformas antecipadas parece estar ligada a cirrose avancada com multiplas
descompensagcfes e respectivos internamentos conduzir a reforma prematura dos
participantes. Esta realidade, leva-nos a questionar o peso, quer na qualidade de vida destes

doentes, quer no que diz respeito a vida sdcio-economica dos participantes.

5.2.2.4. Capacidade derealizar actividades relacionadas com alimentacéo e dieta

De acordo com a andlise de contelido das entrevistas, os cuidados com a alimentacéo e dieta
S80 uma preocupacdo da maioria dos participantes, quer antes quer depois do transplante,

embora por diferentes razoes.

Antes do transplante, a pouca qualidade de vida referida parece estar também muito ligada a
qualquer descuido e abuso alimentar, com redobrado mau estar nestas circunstancias

Lista Activa

E1" (...) eu sei seabusar de um certo tipo de comeres ressinto-me (...)"

E3" (...)evitar certas comidas a base de sal, evitar os 6leos(...)"

E5 " Principalmente ndo fugir a dieta (...)"

E6" (...) evitar 0 maximo determinadas gorduras(...) eliminel o 6leo vegetal (...) sb uso azeite (...)"
E8 " Ao principio fiz dieta, mas agora esta a ser dificil (...)"

E10"(...) evito comer fritos, como assim mais cozidos, grelhados (...)"

E13 " Com a comida, ndo comer coisas muito salgadas (...) ha muito tempo que ndo como fritos, mas pronto,
a gente sai e depois peixe grelhado também enjoa (...)"

E14 " Tento fazer a dieta o melhor que posso (...)"

E15" Faco uma alimentacdo correcta, sem sal, sem gorduras..."

E19" (...) alimentacdo hipossalinica."

E22" (...) tenho cuidado com a alimentac&o...evitar gordura...evitar o quefazmal...comoo sal..."
E23 " Geralmente a alimentacéo, praticamente é quase sem sal (...) dieta (...)"

E24" (...)facodieta(...) 80 gr. de proteinas e muita fruta (...)"

E26" (...) cuidados(...).afazer dieta(...)"

E28" (...) tenho cuidado com a alimentacdo."

Verificamos que a seguir ao transplante persistem os cuidados, muitas vezes por iniciativa dos
préprios, mas também fortemente associada a diabetes e aos efeitos secundarios dos
medicamentos em que 0 aumento de peso € frequente, sobretudo se ndo se tiver cuidados
alimentares. Observemos alguns testemunhos de participantes no periodo apos transplante

relacionados com 0 peso.

6 meses ap6s Transplante

E2A " Em meio ano engordei 20 Kg."

E3A "12, 14 Kg. e ndo é s gorda (...)eu sei que estou inchada, eu baixo-me e as pernas parece que
rebentam(...)"
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E5A "Engordel 2 Kg."

E8A " Engordei cerca de 8 Kg."

E9A " Engordei s até ao meu peso anterior."

E12A "Engordei 10 a 12 Kg."

E13A " Engordei mais ou menos 10 Kg."

E15A " Engordei, esava com 57 e estou agora com 61."
E16A " Engordei um bocadito, estava com 49, estou com 55"
E17A " Engorde 7 Kg"

E18A " Engordei 9 Kg."

1 anodetransplante

E4B "Engordei quase 20 Kg, mas ainda ndo estou no peso que estava."

E5B "Engordei mais ou menos 20 Kg."

E10B "Bem, engordei um bocadinho (...)mais u meos 7 Kg."

E11B "Sim! Devido a degradacdo provocada pela cirrose hepaticaperdi bastante peso tendo
chegado aos 43 Kg.! Actualmente peso54 Kg.(...)"

E13B "Engordei, eu ndo posso precisar, talvez uns 20 Kg."

Conforme verificAmos os cuidados alimentares persistem, tal como referenciado pelo grupo
de participantes ja transplantados:

6 meses de transplante

E1A "Tenho mais cuidados agora do que antigamente com respeito a alimentagdo. Quando eu sai
daqui, disseram que podia comer tudo, mas a ultima vez que ca vim tinha os meus diabetes
elevadissimos (...) passei a fazer dieta, nem como coisas com sal, nem comidas com tudo:"

E6A " Comidas simples, cozidos e grelhados."

E7A " Tentoter umaalimentacéo equilibrada (...) apanhei muito agicar no sangue."

E10A " Faco uma alimentacao equilibrada (...)"

E14A "Praticamente faco a dieta que fazia aqui, € pelo papel que a dietista me deu que me guio,
sigo mesmo arisca."

1 ano detransplante

E1B "Tenho cuidados no aspecto dietético (...)"

E8B " (...) fujo muito a fritos, carne de porco e isso, evito."

E11B "Nao cometo excessos (...)"

E12B " (...) com a alimentacgéo, tenho 1& um livro que me deram (...) estou a ir mais ou menos
pelo que esté la escrito (...) faco uma dieta."

E13B " (...) faco determinadas dietas por causa dos diabetes (...)"

E15B " (...) dieta."

Questionados sobre a forma com seguem a dieta, verificamos uma evolugéo muito cuidada
nesta preocupacao no sentido de melhorarem a sua qualidade de vida, uma vez que a correcta
alimentacdo além de proporcionar mais bem-estar, € determinante para 0 ndo aumento de

peso, tendéncia dos doentes transplantados.

Maria Madalena Pinto Cardoso de Matos 205



Impacto da Doencga e do Transplante Hepatico na Qualidade de Vida de Doentes com Cirrose: Estudo Exploratério
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5.2.3. Funcionamento psicol dgico antes e depois do transplante

Os resultados encontrados sdo referentes aos estados de ansiedade/depressédo e
alegria/satisfacéo referenciados pelos participantes Encontramos resultados referentes ao
estado cognitivo: memdria e concentracdo. A percepcdo do bem-estar e satisfagdo com avida,
a espiritualidade, a preocupacdo com o futuro e com a doencga séo igua mente mencionados,

bem como problemas relacionados com a auto-imagem.

5.2.3.1. Ansiedade / Depressdo — Alegria / Satisfacao

Com base na andlise de conteido é conclusivo neste estudo que a ansiedade/depressdo €
fortemente prevalente no grupo de participantes em lista activa, em oposicdo a
alegrialsatisfacéo manifestada sobretudo nos participantes com 1 ano de transplante, conforme

de seguida demonstrado:

Lista Activa (Ansiedade / Depressao)

E1 “(...) ndo desgjo isto a ninguém (...)tem sido dificil."

E4 “(...) ultimamente tem sido um bocado dificil...”

E5 " Quando penso mais na situacao € quando me vou mais a baixo (...) édificil (...)"

E6"(...)aquele mau estar(...)"

E7 " (...)tenho momentos muito tristes (...)"

E8" (...) tem sido muito complicado porque estive em coma (...)estive mesmo muito mal."

E9 " Tem sido muito complicado (...) gostava de néo ter esta doenca (...)"

E10 " Tenho momentos negativos, porque penso porque é que me aconteceu a mim (...) mas ultimamente tem
sido terrivel (...)"

E14" E um bocado complicado(...)"

E20" (...) tem sido complicado desde que eu soube que nao havia hipdtese de eu melhorar. Choro muito."
E22 " E muito dificil conviver com uma doenca assim (...) € isso que me revolta mais, € que eu sinto-me bem
(...) ndo me déi nada (...) limitacbes fisicas eu ndo sinto muito (...) antes de dormir farto-me de chorar
sozinho, que eu ao pé das outras pessoas nao consigo chorar (...)"

E26 " Esta a ser complicado (... ) ando triste."

E28" Tem sido muito complicado."

6 meses detransplante (Alegria/ Satisfacdo)

E 1A " Bem. Sinto-me bem."

E 2A "Fisicamente tenho-me sentido bastante bem, em relacdo ao transplante néo tive problema
nenhum (...), sinto-me perfeitamente feliz, € uma vida completamente diferente da vida que eu
tinha, faco, digamos uma vida normal."

E5A " O transplante hepatico tem corrido bem, (...) houve coisas que melhoraram."

E6A " Tenho vivido bem (...)"

E7A " (...)diga-se assim que ja sinto melhor do que ja cheguei a sentir! Eu estava mesmo em perigo
devida(...)"

E8A " Vivo bem, ainda que na fase inicial fosse dificil."

E10A " Tenho vivido com naturalidade o meu transplante hepatico."

E12A " Vivo bem. "

E15A " Depois de ter alta do hospital, todos os dias me tenho sentido bem melhor "

E16A " Sinto-me melhor (...)"
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1 ano detransplante (Alegria/ Satisfacéo)

E1B "(...)a situacdo tem corrido muito bem (...) muito melhor do que eu pensava (...) e a ponto
de eu hoje estar a fazer uma vida normal.”

E2B "(...)tenho vivido razoavelmente bem(...)fago a minha vida normal, muitissimo bem. Estou
bem disposta, ando bem, sinto-me bem (...)"

E4B "Agora posso dizer que vivo bem (...) actualmente fago a vida perfeitamente normal, ndo
me privo de nada (...) com o transplante arranjei outra motivacdo e comecei a ficar melhor.”
E5B "Vivo bem."

E6B " Custou muito ao principio (...) mas agora estou bem (...) sinto-me lindamente (...)"

E7B "Felizmente, tenho passado sempre bem e até penso que néo fui operado (...) depois de
me tirarem o liquido nunca mais tive nada .Nao tenho dores nenhumas, portanto penso que
néo fui operado (...)"

E8B "Tenho reagido sempre bem (...)"

E9B "Eu ainda nem acredito (...) espectacular (...) sinto-me muito bem. Maravilha (...) senti-me
sempre bem, com forca (...)"

E10B "Bem, com o transplante, eu nunca senti uma dor (...) gracas aos profissionais de salde
estou muito bem, evoluiu tudo positivamente (...) tem sido um sucesso (...)"

E11B "Tenho vivido muito bem. Sinto-me orgulhosa de poder viver, de estar viva!"

E12B "Agora ja esta tudo normal, j4 esta tudo bem, ja como bem, sinto-me bem (...) tem
corrido bem, bem, bem (...) a partir do transplante € como se fosse um passarinho (...) agora
tenho tudo!"

E13B "Tenho vivido bem (...) sinto-me bem."

E14B "Eu tenho vivido bem. Melhorei logo a seguir ao transplante."

E15B "Tenho vivido muito bem (...)"
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5.2.3.2. Membria

Para melhor conhecer os problemas de memadria de todos os participantes, foram analisadas as
respostas as seguintes questdes:

As perguntas que se seguem referem-se & memdria. Durante as Ultimas 4 semanas, com que frequéncia teve
dificuldade em recordar...

Sempre Quase Algumas Raramente  Nunca
sempre vezes
Nomes de pessoas? 1 2 3
Onde deixou as coisas? 1 2 3 4 5
Coisas que outras pessoas lhe
. 1 2 3
disseram?
Coisas que leu durante o dia? 1 2 3 4 5
Com gue frequéncia, durante as Ultimas 4 semanas....
Sempre Quase Algumas Raramente  Nunca
sempre vezes
a. Teve problemas de memdria? 1 2 3 4 5
b. Esgueceu-se de coisas que se
. J 1 2 3 4 5

tinham passado ha pouco tempo?

Transformadas as pontuacdes, podemos concluir com base nos resultados do gréfico seguinte:

100,00=-

80,00=

8 —
~§ 60,00 =
=
40,00 =
20,00 =
| | |
ListaActiva 6 meses 1ano
Grupo
Memdria Lista Activa 6 Meses 1 Ano
Média 63,5 74,5 80,6
Mediana 65,0 68,8 83,3
Desvio Padr do 19,5 19,6 17,3

Sobretudo se compararmos 0s resultados dos participantes em lista activa com os
transplantados ha 1 ano, em localizagdo central observamos uma franca melhoria, ou sgja os
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participantes apresentam menor nimero de problemas relacionados com a memoria, com
maior evidéncia nos participantes com CH Alcodlica e Auto-Imune, conforme de seguida
demonstrado. No entanto, em relacdo a dispersdo dos resultados relativos a memoria
verificamos uma dispersdo muito semelhante entre os grupos de lista activa e aos 6 meses de

transplantagdo, com maior homogeneidade de resultados ao ano de transplante.
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5.2.3.3. Concentracdo

Os problemas relacionados com a concentragdo foram analisados com base nas seguintes
guestdes:

As perguntas que se seguem referem-se a problemas de concentragéo que possa ter tido. Durante as Ultimas 4
semanas teve alguma destas dificuldades?

Sempre Quase Algumas Raramente  Nunca
sempre vezes
Concentrar-se enquanto esta a
conversar. 1 2 3 4 5
Concentrar-se  numa tarefa ou
trabalho. . G 3 4 °
Fazer actividades que impliquem 2 3 4 5
pensar ou concentrar-se.
Durante as Ultimas 4 semanas, com que frequéncia. ..
Sempre Quase Algumas Raramente  Nunca
sempre vezes
Teve dificuldade em manter a
atencdo numa actividade durante 1 2 3 4 5
muito tempo?
Esteve confuso ou desorientado? 1 2 3 4 5
Reagiu com lentiddo a coisas que
Ihe disseram ou fizeram? 2 3 4 S
Teve dificuldade em raciocinar e
resolver problemas? 1 2 3 4 S
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Transformadas as pontuacdes, podemos concluir com base nos resultados do grafico seguinte:

100,00=- —|—
90,00 =
80,00=
70,00
.
60,00 =
50,00=

ao

s
5
(8]
5
o
40,00 =
60
»
30,00 =
I I I
ListaActiva 6 meses lano
Grupo
Concentracdo Lista Activa 6 Meses 1Ano
Média 72,2 794 88,6
Mediana 64,3 83,9 100
Desvio Padr o 194 19,3 19,1

Podemos igual mente concluir que se observa uma franca melhoria em relagcéo a concentragéo,
muito marcada ao ano de transplantagéo, com scores médios no sentido ascendente. Referente
a dispersdo de resultados obtidos, observamos um desvio padrdo muito semelhante na
generalidade dos grupos. No entanto, ao separarmos 0s grupos de acordo com a variavel
cirrose, podemos verificar que na CH Vira se observam maiores problemas de concentragdo
aos seis meses de transplante, com grande melhoria a0 ano e forte homogeneidade de
resultados. Relativamente a concentracdo verificamos que é na CH Auto-Imune onde se

verificaram menores problemas relativamente a esta variavel nos participantes em lista activa.
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5.2.3.4. Percepcao de bem-estar

Neste estudo, é sem divida conclusivo que apos o transplante os participantes percepcionam
franca melhoria do bem-estar, ao sentirem ter uma nova vida, ao renascer, palavra por eles

fortemente mencionada.

No grupo de participantes de lista activa, a percepcdo é maioritariamente de mau estar,
embora a expectativa de transplante pareca indiciar nestes participantes a esperanca da

melhoria da condi¢&o de vida e do bem-estar perdido.

A andlise de contelido demonstra-nos esta concluséo conforme de seguida demonstrado:

Lista Activa

E1l “...ndo desgo isto a ninguém...tem sido dificil ."

E4 «...ultimamente tem sido um bocado dificil...”

E5 " Quando penso mais na situagdo é quando me vou mais a baixo (...) é dificil..."

E6"...aquele mau estar..."

E8" (...) foi muito complicado porque estive em coma (...)estive mesmo muito mal."

E9 " Tem sido muito complicado." E9" (...) gostava de ndo ter esta doenca..."

E10 " Tenho momentos negativos, porque penso porque é que me aconteceu a mim (...)mas ultimamente tem
sido terrivel (...)"

E14 " E um bocado complicado..."

E20" (...) tem sido complicado desde que eu soube que nao havia hipétese de eu melhorar."

E22 " E muito dificil conviver com uma doenca assim (...) € isso que me revolta mais, € que eu sinto-me bem
(...) ndo me ddi nada (...) limitagBes fisicas eu ndo sinto muito (...)"

E26 " Esta a ser complicado (...)"

E28" Tem sido muito complicado.”

No entanto observamos de seguida, que muitos destes participantes tém uma expectativa
muito positiva face ao transplante:

E9 " Agora ja vejo que ha uma luz que se estd a acender, que eu posso recuperar ainda e vir a ser uma pessoa
normal (...) estar em lista activa trouxe-me a alegria, porque eu vejo que posso conseguir o que desgjo.”

E10 " Eu estou conscientemente decidida, porque eu viver assim também nao posso (...) quanto mais rapido
melhor."

E13" Estou, estou bastante desejoso, porque estou mentalizado (...9"

E14 " (...) eu mentalizei-me que, fazendo o transplante, eu ainda consiga fazer qualquer coisa. Estou sempre
a espera quetoque o telefone (...) por um lado desegjo que aconteca rapido, mas quando toca o telefone..."
E16 " Um pouco desesperado pela espera (...)"

E20" (...) estou sempre pensar (...) o telefone toca (...) tenho essa fé comigo que quero voltar (...) quero ter
um figado novo!"

E20" Espero (...) com muita ansiedade.”

E21 " Eu, se quer que lhe diga, podia ser hoje, era ja hoje (...) olha setiver que morrer, morro numa mesa a
dormir, do que morrer ai a sofrer..."

E22 " Quanto mais depressa melhor (...) eseja o que Deus quiser..."

E23" Quanto mais depressa, melhor. Estou um bocado ansioso para fazer o transplante.”

E25" (...) ndo tenho saido daqui com medo que me chamem (...) ndo podemos saber se é hoje, se é amanha,
se édepois(...)"

E26 "Nao faz confusdo (...) a gente estd a sofrer e entdo a ver se fica melhor (...) quanto mais depressa
melhor (...)"

E28 " Estou desgjoso que me chamem (...) quanto mais depressa melhor.”
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A melhoria da qualidade de vida com o transplante é a expectativa criada por grande parte dos

participantes em lista activa:

E1 "Melhorar as condi¢des de vida que tenho até aqui...ja nem peco que melhor a 100%...mas ter mais
qualquer coisa..."

E2 " Poder fazer coisas que ndo sou capaz de fazer, tanto do ponto de vista fisico, como relacionado com
guestdes de ordem psiquica...”

E5 " A expectativa que va ficar pelo menos melhor." E5 " Uma melhor qualidade de vida, talvez."

E7" Viver...viver melhor..."

E8"...melhorar a minha saude..."

E9 " Queavida melhore...que € para ver se a gente vai mais para a frente."

E10" Ah...eu acho que vou melhorar a minha vida...bastante mesmo."

E13" Olhe, que fique melhor e que possa fazer uma vida normal.”

E14" A expectativa € melhorar, vamosla a ver..."

E15"...com mais qualidade de vida."

E20 " A expectativa € melhorar a minhavida (...)"

E21"...espero recomegar uma nova vida..."

E24 " Expectativas, € melhorar a condicdo de vida."

E28" Acho que vou melhorar muito (...) voltar a fazer a minhavida."

Aos 6 meses e 1 ano de transplante verificamos uma mudanca clara na forma com estes
participantes percepcionam o seu bem-estar

6 meses de transplante

E1A "E outra qualidade de vida, isso é verdade (...) esta melhor (...) até faco os meus ganchozitos,
componho esquentadores(...) sinto-me mais organizado talvez (...)"

E2A " Actualmente sinto que tenho uma boa qualidade de vida, comparativamente ha 6 meses atras
é diferente 100%."

E5A"E boa (...)"

ESA "E melhor do que antes. As expectativas tém vindo a realizar-se. Melhorou em parte a
qualidade de vida."

E9A " Tenho vivido muito bem com o meu transplante.”

E11A "Tenho vivido bem. Melhor (...) até estou impressionado (...) como estava e como estou
agora. Actualmente é boa (...) € boa."

E12A " Actualmente a minha qualidade de vida esta dentro da normalidade.”

E14A "Estou bem, neste momento sou auto-suficiente (...) antigamente até para sair do sofa
tinham que me ajudar alevantar (...) melhorou muito. Ja sou independente, coisa que ja néo era."
E15A " Sinto-me bem, muito bem mesmo (...) acho que esta 6ptima! Valeu a pena. Nunca pensei
(...) queriaviver maisunsaninhos, ndo é? Optei por ai. Nao me deu para pensar muito (...)"

E17A" Sim, ssm melhor agora.”

1 anodetransplante

E1B "Agora € muito boa (...) eu ndo pensava que a situacdo pos transplante se transformasse
numa situacdo tdo de nivel bom (...) excedeu completamente as minhas expectativas.”

E2B "Neste momento estéd boa, tenho uma boa qualidade de vida."

E3B A minha qualidade de vida tem vindo a progredir gradualmente (...)"

E4B "(...) o facto de ter ficado sem andar, o facto de deixar de conduzir, para mim foi
traumatizante. Neste momento a minha qualidade de vida ainda néo esta a 100%, mas ja esta a
caminhar (...)"

E5B "Agora estou bem e estou convencido que quando houver uma reducdo das doses dos
medicamentos sera ainda melhor. Realizaram-se as minhas expectativas, até porque se nao
fosse transplantado, ja devia ter morrido.”

E6B "Estou muito bem, ndo posso dizer o contrario. Realizaram-se as minhas expectativas,
fiquei toda contente quando me chamaram (...) estava a morrer (...) ja ndo tenho nada do que
tinha, os sintomas, nem nada (...) eraum horror (...)”

E7B "Olhe, eu agora estou melhor (...) eu nunca pensei que ficasse tdo bem.”

E8B "Presentemente eu ndo tenho problemas. Sinto-me bem."

E9B "As expectativas realizaram-se. Eu sempre tive muita forca de vontade."
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E10B "Foi uma coisa a 100% (...) a maneira de estar na vida, a maneira de ver as coisas, a
maneira de querer viver, que eu ndo tenho tempo para fazer tudo aquilo que eu quero fazer (...)
valeu muito a pena o sofrimento (...)"

E11B "Actualmente faco uma vida completamente normal. Readquiri qualidade de vida, e esta
tem um sabor especial! Consegui a minha segunda oportunidade para viver, realizaram-se
completamente as minhas expectativas (...) 0 que realmente foi dificil de tolerar foi a perda de
qualidade de vida progressiva até ao dia do transplante.”

E12B "A grande melhoria (...) ai uns seis meses depois, mais ou menos a ver as melhoras (...)
a andar melhor a ter melhoras de apetite (...) sinto me outro (...) minha vida nem andava para a
frente (...) hoje, eu estou a pensar se vou fazer isto, se vou fazer aquilo (...) tenho projectos
tenho a minha vida! eu nunca pensei, eu queria era melhorar (...) entreguei-me (...) nem posso
explicar, porque eu era como se estivesse morto (...)”

E13B "Agora vivo. Sinto que tenho qualidade de vida. Realizaram-se as minhas expectativas, é
muito bom, o transplante era a salvagcdo. A minha ideia era s6 que quando mais cedo fosse (...)
porque ja ndo tinha maneira nenhuma de vida e estava preso por um fio (...)”

E14B " Eu actualmente sinto-me bem, bem em tudo, sinto-me feliz (...) nunca tive expectativas
(...) sabe o que eu dizia «Agora nunca mais me chamam...quando me chamam ja estou
debaixo dos torrdes!» O pior foi antes de ser operada (...)”

5.2.3.5. Espiritualidade

Embora catdlicos na sua maioria, ndo se observa neste estudo, a prética religiosa como
suporte para enfrentar a doenca ou transplante na grande maioria dos participantes. De 61
participantes, apenas 6 deles praticam activamente a religido, 4 deles em lista activa e 2
pertencentes ao grupo do ano de transplante. No entanto a espiritualidade e a fé constituem
para alguns participantes um suporte para o enfrentar quer da doenca, quer do transplante,

demonstrado de seguida:

6 meses de transplante

E2A " Muito na espiritualidade, até porque antes eu n&o passava cartdo nenhum a isso, era catélico
porque a minha Mae me baptizou, o resto ndo ligava, hoje estou muito ligado a espiritualidade e
foi umatabua de salvagao (...)"

E6A " Em Deus, que é a minha Unica tdbua de salvacéo."

E18A " Em Deus."

1 anodetransplante
E15B "Em pessoas com a minha formacgéo religiosa (...)"
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5.2.3.6. Preocupacédo com o futuro

Relativamente a preocupacdo com o futuro, obtivemos resultados com base nas seguintes
questoes:

Com que frequéncia, durante as Ultimas 4 semanas...

Sempre Quase Algumas Raramente  Nunca
sempre vezes

a. [Esteve desanimado/a por causa da

sua doenga ou transplante hepético? 1 2 3 4 5
b. Sentiu-se frustrado/a com a sua

doenca ou transplante hepético? 1 2 3 4 5
c. [Esteve preocupado/a com a sua

doenca ou transplante hepatico? 1 2 3 4 5
d. Sentiu-se angustiado/a devido a sua 1 2 3 4 5

doenca ou transplante hepatico?

Transformadas as pontuacdes, podemos concluir com base nos resultados do grafico seguinte:
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8
o
20,00 =
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| | |
ListaActiva 6 meses 1lano
Grupo
Preocupagéo com Lista Activa 6 Meses 1Ano
o futuro
Média 53,7 82,6 97,9
Mediana 50,0 100 100
Desvio Padrao 315 23,9 45

Referente a localizag8o, verificamos uma preocupagdo com o futuro muito acentuada nos
participantes em lista activa, desaparecendo esta preocupagdo quer nos participantes com 6
meses, quer com 1 ano de transplantacdo, com uma franca homogeneidade de resultados

nestes dois grupos. Comparando as varidvels, verificamos:
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E na CH Viral que aos 6 meses ainda persiste alguma preocupacdo, no entanto parece

unanime gue sb o facto de ja terem sido transplantados, diminui francamente a preocupacéo

com o futuro. O desdnimo va diminuindo consideravelmente, conforme de sguida

representado:

Per cent

Per cent

Percent

Lista Activa
100=-
80=
60=
40
20
10,7194
O
Sempre Quase sempre  Algumasvezes Raramente Nunca
Esteve desanimado/a por causa da sua doenga?
6 meses apos transplante
100=-
80=
60=-
40
20=-
[0l
Quase sempre Algumas vezes Raramente Nunca
Esteve desanimado/a por causa da seu transplante?
1 ano ap6s Transplante

100=-
80=-
60=-
40=-
20=-

ol

Algumas vezes Nunca

Esteve desanimado/a por causa da seu transplante?
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5.2.3.7. Preocupacdo com a doenca / transplante

Relativamente a preocupacdo com a doenca, obtivemos resultados com base nas seguintes

guestdes:
Em que medida esté ou néo de acor do com as seguintes afir magdes?
Concordo Concordo Nao tenho Discordo Discordo
totalmente bastante acerteza bastante  totalmente
a. Fago menos planos para o
futuro do que antes da minha 1 2 3 4 5
doenca ou transplante
hepdtico.
b. Confio muito no futuro. 1 2 5
c. Veo o futuro muito negro. 1 2 3 4 5
d. Oho para o futuro com 1 2 3 4 5
esperanca.

Transformadas as pontuacdes, podemos concluir com base nos resultados do gréfico seguinte:

100,00
P

60,00

40,00

Dca/TH

acdo com a

Preocup

20,00=-

ListaActiva 6 meses lano
Grupo
Preocupacéo com Lista Activa 6 Meses 1Ano
aDca/TH
Média 67,1 72,3 88,3
M ediana 68,8 75,0 87,5
Desvio Padré&o 18,6 239 11,8

Verificamos neste dominio, apesar da tendéncia centra melhorar ligeiramente no grupo de
participantes com 6 meses de transplantacéo e ainda mais acentuadamente no grupo com 1
ano de transplante, a verdade é que, encontramos uma grande heterogeneidade de resultados
nos trés grupos, concluindo que apesar da diminuicdo da preocupacéo, esta persiste nos
participantes transplantados. Comparando as varidvels, podemos verificar:
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E na CH Viral que se verifica maior homogeneidade de resultados face & preocupacdo com o
transplante, verificando-se maior heterogeneidade aos 6 meses de transplante nos
participantes com esta patologia. Verificamos ainda que sdo os participantes em lista activa
com CH Auto-Imune quem manifesta maior preocupacdo com a doenga, diminuindo

substancialmente ao nos participantes com 1 ano de transplante.

Verificamos, ao comparar a forma como os participantes olham para o futuro devido a
doencaltransplante, concluimos que todos os participantes com 1 ano, olham para o futuro
com esperanca e curiosamente verifica-se maior nimero de participantes com 6 meses de
transplantacdo que ndo tém a certeza quanto a olhar o futuro com esperanca do que no grupo

de participantes em lista activa, conforme de seguida demonstrado:

Lista Activa
100
80—
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(8]
o
a
40—
20— 39,2994
14,29%
mEzE
0 T T T T
Concordo Concordo bastante N&po tenho a Discordo bastante
totalmente certeza

Olho para o futuro com esperanga
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6 meses de Transplante
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5.2.3.8. Auto-imagem

variavel, questionamos os participantes, da seguinte forma:

Em que medida esta ou néo de acordo com as seguintes afirmagdes?

A maioria dos participantes ndo verbalizou problemas com a auto-imagem, embora alguns

participantes o tenham mencionado. De forma a apurar mais resultados relacionados com esta

Concordo Concordo N&o tenho Discordo Discordo
totalmente bastante acerteza bastante  totalmente
Algumas pessoas evitam-me
por causa da minha doengaou 1 2 3 4 5
transplante hepéti co.
Tenho vergonha do meu
aspecto fisico. 1 2 3 4 5
Evito fazer algumas coisas em
publico por causa da minha 1 2 3 4 5
doenca ou transplante hepético.
Ha pessoas que se sentem
incomodadas comigo por causa 1 2 3 4 5
da minha doenca ou
transplante hepdtico.
A minha doenca ou transplante
hepédtico chama a atencdo 1 2 3 4 5
guando estou em publico.
Sinto-me diferente e com
defeitos por causa da minha 1 2 3 4 5

doenca ou transplante hepético.

Transformadas as pontuacdes, podemos concluir com base nos resultados do gréfico seguinte:
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Neste dominio podemos verificar que este problema ndo parece determinante na qualidade de
vida dos participantes, embora de acordo com a variavel cirrose, sgja na CH Auto-Imune que

verificAmos maiores problemas com auto-imagem aos 6 meses de transplantacéo
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Apesar de tudo alguns participantes manifestaram problemas com a auto-imagem:

Lista Activa

E12" Acho-me muito magro...ndo vou a rua porque nao me sinto bem por que os outr os comecam a olhar,
sim porque hoje toda a gente sabe, magro e barriga grande écirrose..."

6 meses de transplante

E 3A " (...) tenho vivido mal, porque houve alteragdes muito grandes no meu corpo, e que me tem sidomuito
dificil, eu ndo estava preparada’

E16A " Tenho um corpo horrivel (...) estatodo cheio de peles, todo pendurado (...)"

1 anodetransplante
E6B " O que é enervante é esta pele, que esta muito fininha, parece a pele vem toda a atras

(.)"

E7B "(...)eu ndo me sentia doente mas pelo aspecto fisico via que estava doente, (...)"
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5.2.4. Funcionamento Social antes e depois do transplante

Os resultados incidem sobre a qualidade da interacgcdo social, isolamento social manutencao
de relagdes interpessoais com os profissionais de salde, participacdo em grupos de auto-gjuda
e funcionamento sexual.

5.2.4.1.Qualidade da interacgéo social

Questionados da seguinte forma:

Com que frequéncia, durante as Ultimas 4 semanas...

Sempre Quase Algumas Raramente  Nunca
sempre vezes
a. |solou-se dos que o rodeiam? 1 2 3 4 5
Foi carinhoso/a para 0s
demais? 1 2 3 4 °
c. Desconsiderou 0s que o/a
rodeiam? 1 2 3 4 >
d. Pediu ou exigiu coisas pouco
razoaveis a familiares e 1 2 3 4 5
amigos?
e. Foi sociavel? 1 2 3 4 5

Transformadas as pontuacdes, podemos concluir com base nos resultados do gréfico seguinte:
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Verificamos que em localizacdo os resultados apontam para uma ligeira melhoria da
interaccdo social nos participantes transplantados de uma forma global, apresentando uma
heterogeneidade de resultados muito semelhante nos 3 grupos. Considerada a variavel cirrose,
verificamos no entanto que a excepcdo da CH Alcodlica, os participantes transplantados

denotam melhor interaccéo social aos 6 meses de transplantagcdo, piorando de novo ao ano.

Lista Activa

100=-

80=

Per cent

Quase sempre Algumas vezes Raramente Nunca
I solou-se dos que o rodeiam?

1anoap6s Transplante

100=

Per cent

13,33%

Sempre Quase sempre Raramente Nunca
I solou-se dos que o rodeiam?

Analisada de umaforma global verificamos uma tendéncia positiva dos participantes para ndo
se isolarem socialmente por suainiciativa.
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5.2.4.2. | solamento Social

Referente ao isolamento social, os participantes foram questionados da seguinte forma:

Com que frequéncia, durante as Gltimas 4 semanas,

Sempre Quase Algumas Raramente | Nunca
sempre vezes

- ia?

a.  Fatou-lhe companhia® 1 5 3 4 5
>

b. Teveaquem recorrer 1 5 3 4 5
— — >

Sentiu-se rejeitado/a” 1 5 3 4 5
— >

d. Sentiu-seisolado/a’ 1 5 3 4 5

e Encqntrou companhia  quando 1 5 3 4 5

precisou?

Transformadas as pontuacdes, podemos concluir com base nos resultados do gréfico seguinte:
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I solamento social Lista Activa 6 M eses 1Ano
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Desvio Padr do 17,0 22,4 35

Verificamos grande semelhanca nos resultados referentes ao isolamento social, embora se
observe uma ligeira melhoria ap6s o transplante, com maior homogenei dade de resultados ao
ano de transplante. Divididos os participantes de acordo com a etiologia da sua cirrose,

podemos verificar:

Maria Madalena Pinto Cardoso de Matos 231




Impacto da Doencga e do Transplante Hepatico na Qualidade de Vida de Doentes com Cirrose: Estudo Exploratério

100,00 |
8 90,00
é ||
<
5 80,004
]
c
s
%
9 70,00
15}
1S
©
2]
= 60,00=
50,00=
T T T
ListaActiva 6 meses 1ano
Grupo
100,00~ | E
80,00=
s
>
T
o
c 60,00=-
c
< 6
0 o
3
£ 40,00
g y
2
20,00
33
®
0,00
T T T
ListaActiva 6 meses 1ano
Grupo
100,00~ .
||
()
c
>
E 95,00
o)
5
<
T
(]
©
S 90,00 o
s
Q
3
2
15}
E 85,00=
2
80,00
T T T
ListaActiva 6 meses 1ano
Grupo

Maria Madalena Pinto Cardoso de Matos

232



Impacto da Doencga e do Transplante Hepatico na Qualidade de Vida de Doentes com Cirrose: Estudo Exploratério

De acordo com os gréaficos anteriormente apresentados verificamos uma grande
heterogeneidade de resultados nos participantes em lista activa, quer na CH Auto-lmune, quer
na CH Viral, com maior homogeneidade na CH Viral. E nesta que os resultados ndo diferem

substanciamente nos 3 grupos de participantes.

No grupo de participantes em lista activa os testemunhos foram pouco expressivos em relagéo
ao isolamento social, na medida em que foi considerado um dado adquirido pela maioria dos
participantes. A sua vida é confinada a familia, pois as limitacbes impostas pela doenca
acrescidas de muitas incapacidades impossibilitam o convivio social, além de que se sentem
psi col ogicamente muito af ectados, encontrando no isolamento o seu refugio.

O isolamento social € retratado no testemunho de alguns participantes:

Lista activa

“S6 quando preciso mesmo de sair, entdo como é que eu fago? Bom, como € que eu vengo o tempo? Peco a
minha familia para me trazer os jornais, e alguns se calhar ja estdo desactualizados, porque entretanto eu
passei o dia a ver a SIC Noticias... Faco assim, de dia custa muito estar acordado, e entdo, eu levanto-me ai
as 3 da tarde, ai € que eu comego a fazer a importacdo de noticias, e a noite deito-me ai as 3 da manha, 4 da
manh, 5 da manh4, vivo de noite e durmo de dia. A hora de Ver&o os dias Ao maiores, mas de I nverno as 3
datarde, 3 emeiatemosali uma hora e meia antes de se pér o Sol...”

6 meses de transplante

E 2A " (...)ainda hoje ele tem dificuldade em dizer a qualquer pessoa qual foi a causa da doenca(...)
elendo diza ninguém (...)"

E6A " Sentir-me s6 pois os amigos e familiares dos dias felizes desapar eceram e o telemdével pouco
toca

1 anodetransplante

E2B "Eu penso que eu sO senti que as pessoas acreditavam perfeitamente que eu estava
doente, a partir duma altura em que eu comecei a fazer tratamento com o interferdo e diziam
assim «Ah pois afinal tu estds mesmo doente!» sentia-me incompreendida, ndo é que as
pessoas directamente dissessem."

E4B "O transplante hepético é uma coisa que faz confuséo a quem esta fora do meio. Quase
extraterrestre (...) houve pessoas que ndo me vieram visitar porque tinham medo que se
pegasse. E isso € dificil, se a pessoa néo estiver bem preparada psicologicamente (...) vivo
numa zona rural, inclusive pessoas que se afastavam, ndo se sentavam ao pé de mim a falar
(--)"

E7B "(...) tinha um leque de fregueses e depois vi que eles abalaram mais (...) as pessoas
levam hepatite como um mal, assim mais contagioso (...)"
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Verificamos que € na CH Alcodlica onde se verificamaior isolamento social nos participantes

em lista activa, seguido respectivamente da CH Auto-Imune e Viral. E nesta dltima que ao
ano se verificamaior heterogeneidade de resultados.

Comparando o relacionamento com pessoas fora de casa, verificdmos na CH Alcodlica que
esta capaci dade se apresenta francamente melhorada ao ano de transplante.

Lista Activa/ CH Alcodlica

100
80=1
e 60=-
2
o}
o
40—
20=
Q=
Extremamete Moderadamente Um pouco Nada incémodo
incomodo incémodo incomodo
Relacionar -se com pessoas fora de casa
1anoap6s Transplante
100
80=
@
o
b

40

20=

Nadaincémodo

Relacionar-se com pessoas fora de casa
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Na CH Vira curiosamente para 33,3% dos participantes transplantados ao ano passa a ser
extremamente incOmodo relacionar-se com outras pessoas e para 33,3% moderadamente

incomodo, diminuindo o numero de participantes para quem ndo representa nenhum
incémodo, o relacionamento social.

Lista Activa/ CH Viral

100=-

Per cent

M oderadamente incomodo Nadaincémodo

Relacionar-se com pessoas fora de casa

lanoap6s Transplnate/ CH Viral

100=

80—

60=

Per cent

404

20=

33,33%

Q=

Extremamete incomodo M oderadamente incomodo Nadaincémodo
Relacionar-se com pessoas fora de casa
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Na CH Auto-Imune, tal como na CH Viral ap6s o transplante, neste grupo de participantes
verifica-se um aumento do nimero de participantes para quem € incomodo o relacionamento
com pessoas fora de casa, conforme de seguida demonstrado:

Lista Activa/ CH Auto-Imune

100=

80=

60=1

Per cent

40

20=

Nadaincémodo
Relacionar -se com pessoas fora de casa

1 ano ap6s Transplante/ CH Auto-Imune

100=-

80=

60=

Per cent

20=

16,6794

0=

Muito Incémodo Pouco incomodo Nadaincémodo

Relacionar -se com pessoas fora de casa
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5.2.4.3. Funcionamento sexual e problemas sexuais
Ressalvados os problemas encontrados na aplicacdo do questionario face ao funcionamento
sexual dos participantes, conforme apresentado no inicio da andlise dos resultados, as

guestdes col ocadas aos participantes foram no que respeita ao funcionamento sexual:

As perguntas que se seguem referem-se a sua actividade sexual e satisfagéo.

Durante as Ultimas 4 semanas, afalta de interesse sexual causou-lhe algum problema?

] ] ] ]

Nenhum problema Poucos problemas Alguns problemas Muitos problemas

Durante as Gltimas 4 semanas, a sua doencga ou transplante hepatico afectou as suasr elagdes sexuais?

] ] ] ] ]

Nada Um pouco Regular Bastante Muito

Durante as Gltimas 4 semanas, considera que as suas relacdes sexuais tém sido satisfatorias?

] ] ] ] ]

Muito satisfatérias Bastante Nem satisfatorias Bastante Muito
satisfatorias nem insatisfatorias insatisfatérias insatisfatérias
Transformadas as pontuacdes, podemos concluir com base nos resultados do grafico seguinte:

100,00=- -|—
80,00 = !

B

=}

(2 60,00 = _

I3

&

c

g 40,00

c 50

=}

LL

20,00 =
34
0,00=- e o
| | |
ListaActiva 6 meses 1ano
Grupo

Funcionamento Lista Activa 6 Meses 1Ano
sexual
Média 61,9 81,3 84,2
Mediana 62,5 91,7 91,7
Desvio Padr do 30,4 28,5 22,8
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No que respeita aos problemas sexuais as questdes col ocadas foram as seguintes:

Teve alguma actividade sexual durante as Ultimas 4 semanas?

SIM 1 (Passe a questdo seguinte)
NAO 2 (Passe & pergunta 16)

As seguintes situagdes causar am-lhe problemas durante as Ultimas 4 semanas?

Nenhum Poucos Alguns Muitos
Homens: a D|f|cgldade em ter ou manter uma 4 2 3 4
- ereccao.
b. Dificuldade em atingir o orgasmo. 1 2 3 4
c. Capacidade para satisfazer a sua 1 2 3 4
parceira.
Mulheress d- Lubrificagdo inadequada. 1 2 3 4
e. Dificuldade em atingir o orgasmo. 1 2 3
f. Capacidade para satisfazer o0 seu 1 2 3

parceiro.

Transformadas as pontuacdes, podemos concluir com base nos resultados do gréfico seguinte:

100,00 . L
80,00 =
" 41
2 o
(% 60,00 =
)
5
8 4000+
o
20,00 =
50
*
0,00 =
| | |
ListaActiva 6 meses 1ano
Grupo
Problemas Lista Activa 6 Meses 1Ano
sexuais
| Média | 72,2 \ 93,0 | 90,1 |
| Mediana | 100 \ 100 | 100 |
| Desvio Padrdo | 37,2 \ 132 | 29,6 |
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Problemas sexuaisna CH Alcodlica
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Verificamos com base no anteriormente exposto que o funcionamento sexual dos participantes é
melhorado apos o transplante, bem como os problemas sexuais. Verificamos no entanto uma
maior dispersdo de resultados no funcionamento sexual em todos 0s grupos, e maior
homogeneidade de resultados sobretudo no grupo de participantes ja transplantados. Na CH

Alcodlicaforam muito expressivos os resultados francamente positivos desta problematica.

Comparando a percepcao dos participantes face as consequéncias da doencal/transplante nas
relacOes sexuais, podemos verificar que, de uma percentagem de 28,6 de participantes em lista
activa que entendem que a doenga ndo afecta as relagbes, aos 6 meses de transplantacéo
verificamos um aumento para 44,4% e ao ano ja encontramos 57,1% de participantes que
acham que o transplante néo afecta as relagdes sexuais. Ao contrério de 35,7% de participantes
em lista activa que consideram os efeitos da doenca devastadores para o relacionamento sexual,
verificamos que apenas 11,1% dos participantes com 6 meses de transplantagéo consideram que
o transplante afecta muito o relacionamento sexual decrescendo para 7,1% nos participantes
com 1 ano de transplante.

Lista Activa

100=-

80=

60=

Per cent

40

20=
28,57% 28,57%

14,299
i ]
1 1 1 1 1 1
Néo Nada Umpouco  Regular Bastante Muito
Responde

Durante as Ultimas 4 semanas, a sua doenca afectou as suas r elagdes sexuais?

17,869
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6 meses apOs Transplante
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[
et
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o
40=
20—
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e 60=-
2
o)
o
40=-
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21,43%
o
Né&o Responde Nada Um pouco Bastante
Durante as Gltimas 4 semanas, 0 seu transplante afectou as suasrelagdes
sexuais?

Verificamos que 50% dos participantes ndo tiveram actividade sexual no dltimo més antes da
entrevista, com 6 meses de transplantacéo, 44,4% também ndo tiveram relacbes sexuais e ao
ano, verificou-se um decréscimo para 35,7% de participantes sem actividade sexual. Ao ano de

transplante 64,3% dos participantes tiveram rel agbes sexuais no Ultimo més a data da entrevista.
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Analisadas as vérias dimensdes da qualidade de vida com base nas respostas da totalidade dos

participantes, terminou-se todas as entrevistas com a seguinte questéo:

Como classificaria a sua saiide em geral?

A pior salide possivel

(Marque apenas um ndmero com um circul o)

Normal/Regular

10

A melhor salide possivel

Se considerarmos a generalidade das respostas, verificamos que os participantes de lista activa

classificam a sua salde predominantemente, entre a pior salde possivel e regular, os

participantes com 6 meses de transplantacdo classificam predominantemente, entre regular e

boa salde e os participantes com 1 ano de transplante classificam a sua salde

predominantemente, entre boa e a melhor salide possivel, conforme de seguida representado:

Lista Activa

30=-

Per cent

25,93%

25,93%

10

22,22%

3,7% 3,7%

7,41%

3,7%

7,419

0= T
1 2 3

1
4

1
5

1
6

7

Como classificaria a sua salide em geral?
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6 meses ap0ds Transplante

404

3 4 5 6 7 8 9 10
Como classificaria a sua salide em geral?

1 ano ap6s Transplante

404

Per cent

4 6 8 9 10
Como classificaria a sua salide em geral?

Comparando 0s grupos com as variaveis, € muito interessante concluir que 50% dos cirroticos
alcodlicos, 33,3% dos participantes com CH Auto-Imune e Viral consideram ao ano de

transplante ter amelhor salide possivel, conforme de seguida demonstrado:
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Lista Activa/ CH Alcodlica
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Lista Activa/ CH Viral
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Lista Activa/ CH Auto-Imune
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CONCLUSOESE SUGESTOES

A presente dissertacdo teve como principal objectivo arealizagdo de um estudo exploratério e
descritivo sobre a qualidade de vida em doentes com cirrose e transplante hepatico. Chegados
ao final do estudo, recordemos os seus objectivos orientadores:
Objectivo gera de investigacéo:
- Conhecer a percepcdo dos doentes com expectativa de transplante e ja transplantados,
comparando a QDV na fase terminal da doenca, 6 meses e 1 ano apds o transplante
hepético
Objectivos especificos:
- Conhecer as vivéncias dos doentes, no que diz respeito a relacdo, comunicacdo e
informac&o sobre a doenga e transplante.
- Reconceptualizar a qualidade de vida baseada na perspectiva daqueles que sofrem da
doenca e transplante.
- Testar 0 question&rio LDQOL 1.0 na populacdo portuguesa numa amostra de doentes

com cirrose/transplante hepatico.

Em primeiro lugar, pensamos ter dado resposta aos nossos objectivos, obtendo dados de
relevante interesse e credibilidade para a amostra em estudo. Consideramos que este estudo
seguiu as recomendacfes de Seidl & Zannon (2004) para nortear estudos sobre qualidade de
vida, uma vez que foi apresentado o conceito de qualidade de vida, explicadas as razbes
tedrico-metodol bgicas que levaram a escolha dos instrumentos seleccionados, bem como a
utilizacdo da entrevista semi-estruturada, de forma a complementar o reduccionismo da
medida padronizada aplicada. Consideramos ter reunido uma amostra substancial e suficiente,
dado o caréacter exploratério do estudo, sobretudo se tivermos em conta o fornecimento de
dados obtidos com a exploracéo em profundidade das vidas individuais face a doenca e ou
transplante.

As dimensdes de qualidade de vida e indicadores associados, citados por Sousa (2004), foram,
em nossa opinido, absolutamente gjustados para a descricdo dos resultados encontrados,
permitindo o cruzamento dos dados obtidos qualitativa e quantitativamente, o que criou
condic¢des para credibilizar cientificamente os resultados deste estudo exploratério. Aceitamos
a sugestdo de King & Hinds (1998) ao acrescentarmos outras dimensdes, tais como a

satisfagdo com os cuidados prestados, sentimentos, bem-estar e satisfagcdo geral com avida.
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A residéncia de participantes fora do distrito de Lisboa, foi limitativo para a aplicagéo das
entrevistas de acordo com o critério inicialmente estabelecido, 0 que conduziu a necessidade
de recorrer ao envio dos questionarios pelo correio a 6 participantes (4 em lista activa, 1 apds
6 meses e 1 apds 1 ano), dada a limitac&o tempora dainvestigagdo. Apesar de empobrecer 0s
resultados por preenchimento defeituoso o que conduziu a anulagdo de um deles, permitiu
concluir que a auto administracéo parece desgjustada sobretudo em participantes com baixa

literacia, enviezando os resultados.

Parece conclusivo que a complementaridade das metodologias utilizadas neste estudo, por
meio da combinacdo do instrumento de medida com a andlise de cunho qualitativo que
permitiu a emergéncia de temas que fizeram sentido para os participantes, a0 mesmo tempo
gue se garantiu a fiabilidade da comparagéo de resultados, foi de extrema importancia para a
validade dos resultados, o que alias é preconizado por autores como Gill, T. & Feinstein, A.
(1994). Kings & Hinds (1998) déo énfase aos métodos qualitativos, fortemente representados
neste estudo.

O facto do pesquisador ndo pertencer a Unidade, constituiu na Optica do investigador, uma
mais valia na obtencdo de resultados mais fidedignos, uma vez que os participantes se
sentiram mais a vontade na forma como expressavam pensamentos e sentimentos menos
abonat6rios face aos resultados do transplante. O sentimento individual de divida que se segue
a cirurgia deve ser considerado segundo Joralemon & Fujinaga (1996), uma fonte de
tendéncias positivas nas pesquisas de qualidade de vida, pelo que o pesquisador ao néo ter
relagdes com a unidade, encontrava-se numa melhor posicdo para ultrapassar o impacto dos
sentimentos de divida. Os mesmos autores referenciam que para além do sentido individual de
divida que se segue a cirurgia, existe uma experiéncia colectiva de lealdade para com a equipa
de transplantagdo, que deve também ser considerada uma fonte de tendéncias positivas nas
pesquisas de qualidade de vida. Além de que ndo sdo apenas os transplantados que
experimentam lealdade para com a equipa médica, o sofrimento a que sdo submetidos a
caminho da cirurgia e a divida que experimentam faz parte de uma experiéncia colectiva,

tornando-se membros de um grupo ao qual se juntaram porgue estavam a morrer.

N&o obstante as controvérsias existentes sobre a conceptualizacdo da qualidade de vida e
estratégias de mensuragdo, parece-nos claro que os esforgos tedrico-metodologicos tém
contribuido para a clarificacdo do conceito e sua relativa maturidade. O instrumento utilizado

neste estudo, cuja aplicacdo pensamos ser inédita em Portugal, constituiu um excelente
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contributo na andlise da qualidade de vida de doentes com cirrose, antes e depois do
transplante hepatico, sobretudo porque ao ser administrado um instrumento que inclui itens
gue se referem as caracteristicas especificas da doenca do figado, os participantes reviram-se

na maioria das questdes colocadas.

N&o tendo sido objectivo desta investigacdo avaliar a Unidade de Transplante do Hospital
Curry Cabral, os resultados encontrados quanto a forma como os doentes se sentiram
informados, apoiados e acolhidos na Unidade de Transplante, apontam para um grau de
satisfacdo muito elevado o que pode contribuir para a atitude positiva face a expectativa de
transplante. O atendimento durante o periodo de internamento aponta também para uma
elevada satisfacdo por parte dos participantes, o que igualmente teve efeitos na forma positiva

COMO Se Processou 0 regresso a casa dos participantes transplantados.

Os resultados do presente estudo sugerem uma associagcdo entre qualidade de vida e
transplante hepético. De acordo com os scores medios encontrados com a aplicacdo do
instrumento LDQOL 1.0, os cirréticos em lista activa para transplante apresentam piores
scores médios, estando a patologia absolutamente associada a ma qualidade de vida

percepcionada pel os doentes.

Constata-se que os participantes em lista activa para transplante hepatico, independentemente
da etiologia da cirrose, tém uma pobre qualidade de vida, com a percepcdo de que a doenca €
a principal responsavel. O mal-estar, a tristeza, o isolamento socia e a limitacdo da sua
independéncia, tém uma forte representacdo na sua vida. Podemos observar que a
fundamentacéo teorica da representacdo da doenca cronica se aplica inteiramente a percepcao
que a maioria dos participantes tém da sua doenca, ao sentirem que esta aterou drasticamente

0 sentimento normal de continuidade e o ritmo do ciclo de vida.

A cirrose torna-se um verdadeiro problema com um forte impacto negativo na vida dos
participantes, afectando a capacidade de desempenho para muitos doentes, com limitacoes
progressivas e incapacitantes, com perca de independéncia e controle, e partilhando entre s
problemas psicossociais semelhantes. |dentificaram-se nestes doentes os problemas tipicos de
doentes cronicos identificados por Straus et a (1998) referenciados no enquadramento
tedrico, e parece-nos claro que o model o de qualidade de vida relacionado com a salde, citado
por Lima (2002), € o modelo subjacente e que mais influencia a qualidade de vida dos

participantes.
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Nas variaveis psicoldgicas, para dém da depressdo e da necessidade de apoio psicoldgico,
podemos verificar que sG0 a expectativa, a esperanca e a espirituaidade, as variavels
amortecedoras mais evidentes no enfrentar desta fase da doenca e determinantes na forma

Como 0s participantes vivem e sentem a sua incapacidade.

No meio ambiente circundante, parece ser a familia, especialmente marido/mulher e filhos
quem desempenha o papel mais importante de apoio, uma vez que a doenca crénica
influenciou negativamente as relagbes sociais conduzindo ao isolamento ou afastamento
determinado por problemas com a auto imagem e/ou por ocultarem a propria doenca. O
estigma socia da cirrose € muito forte, pelo que se observou em alguns participantes com
cirrose vira e auto-imune, onde o acool ndo foi a causa, atendéncia para ocultar a doenca aos
colegas e amigos por vergonha de serem associados ao alcoolismo, dado ser esta a conotagdo

associada a cirrose.

Na experiéncia subjectiva vivida pelos participantes em lista activa foi conclusivo que a
previsibilidade e a aproximagdo temporal do transplante interferem positivamente na
percepcao que os participantes tém da sua doenca. Estando genericamente compensados da
sua doenca, condicao necessaria para o transplante, apesar da patologia ser sentida como um
forte agente stressor, a percepcao dos efeitos do transplante (melhorar a qualidade de vida,
passar a ter uma vida normal, voltar a trabalhar e viver mais anos) medeiam a ligagéo
stress/doenca potencializado pela percepcdo positiva que estes participantes tém do
transplante, pois, de acordo com Ribeiro (2005), a esperanca € associada a resultados

positivos na salde.

Estes doentes encontram-se claramente na fase de impacto definida por Lazarus & Folkman
(1984) em que apesar do perigo estar instalado, desgjam com ansiedade o transplante de
forma a perceber se € melhor ou pior do que esperam, uma vez que assim é que sentem que
ndo podem viver, pois 0 funcionamento corporal inadequado conduziu a uma perca de
autonomia e independéncia com franco mau estar. A fase antecipatéria parece ultrapassada,
pois o facto de se sentirem informados e esclarecidos foi muito importante para a maioria dos

participantes.

O medo e a preocupagdo com a intervencgdo cirlrgica e com 0 regresso a casa tem alguma
representacdo negativa, embora o desgjo que o transplante aconteca com brevidade, se

sobreponha ao medo sentido.
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O suporte social tem pouca expressao, quer pelo isolamento que a doenga transportou, quer
pela pouca vontade manifestada em se manterem activos socialmente, ou por vergonha ou por
total limitacdo. Na verdade, os participantes parecem essencialmente confinados a sua casa,

onde apenas a familia parece desempenhar um papel de suporte e de apoio.

Apesar de complexo, o processo relacional estabelecido entre os participantes e 0s
profissionais de salide da Unidade, o estilo partilhado de consulta centrado no doente parece
ser 0 processo comunicacional adoptado, 0 que pode explicar a satisfacdo referente aos
processos comunicacionais com uma abordagem multifactorial e interactiva, preconizada por
Ramos (2004). Os profissionais de salide foram percepcionados pelos participantes como
detentores de competéncias em comunicagao relacional. A relacéo de gjuda, a humanizagdo
dos cuidados e o0 apoio e atencdo dispensada, salvo raras excepcdes € uma conclusdo deste
estudo.

Citando Ramos (2004) a satisfacéo dos participantes nesta Unidade de Salde com os cuidados
prestados pode ser um factor preditivo da confianca depositada nas decisdes dos profissionais
de salde face a sua doenca, o que parece conduzir a uma diminuicdo do sofrimento,
originando satisfacdo. Aumenta ainda a adesdo a comportamentos saudaveis e aos tratamentos

sugeridos e diminui a possibilidade de abandono dos cuidados de salide.

O tempo de espera para o transplante, no grupo de participantes transplantado, rondou os 3
meses e meio, embora se tenha verificado a existéncia de participantes transplantados ao fim
de 4 dias de entrada em lista activa e, no outro extremo, ao fim de 1 ano e 2 meses, tendo este
participante vindo a falecer no transplante. Varios factores contribuem para a brevidade do
transplante, nomeadamente o grupo sanguineo do dador. VerificAmos que 54,3% dos
participantes transplantados pertencem ao grupo A, 32,6% pertencem ao grupo O, 3,25% sdo
do grupo B e com igual percentagem do grupo AB. Quanto ao érgdo transplantado, 54,3%
foram transplantados com figado PAF e 45,7% com figado cadaver. Maioritariamente os

cirréticos com CHC foram transplantados com figado PAF.

Podemos concluir que a prética instituida nesta Unidade da transplantacdo sequencial,
constituiu sem sombra de davidas uma enorme mais valia para 0s participantes, sobretudo se
tivermos em linha de conta que aumentaria substancialmente o tempo de espera para o
transplante, por vezes tdo longo, dado gque a escassez de Orgdos provenientes de cadaveres
continua aimpor um limite muito rigido ao nimero de doentes que beneficiam desta forma de

tratamento. Conclui-se, neste estudo, ndo haver diferengas marcantes na qualidade de vida dos
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participantes transplantados com figado PAF ou cadéver. No entanto, constatdmos que
nalguns participantes em lista activa, ao ser conhecida a possibilidade da transplantagdo com
figado PAF, esta situacdo ter constituido um forte agente stressor, gerador de dividas na
aceitacdo da proposta, por medo de contrairem a doenca. Um dos participantes associou esta
proposta ao facto de ser negro e ndo merecedor de um “figado bom”, situagdo ultrapassada
com o esclarecimento por parte dos profissionais de salide, sobretudo quando os doentes com
doenca maligna (CHC) tém pouca probabilidade de caso néo aceitem o figado PAF, serem
transplantados em tempo Util. O 6rgdo em si, independente da proveniéncia de cadaver ou de
doente com paramiloidose, ndo parece ser relevante nem constituir um factor stressante nos

doentes transplantados.

A técnica maioritariamente usada no transplante foi o transplante ortotopico Piggy- Back, o

gue confirma os estudos apresentados na parte tedrica.

A consciencializac8o de que 0 acto cirdrgico constitui 0 momento nuclear na sua histéria de
doenca e da complexidade e tempo de duragdo da mesma, apesar de desencadear preocupagao
e medo, parece mais uma vez ultrapassado pela ansiedade do acontecimento, com a
expectativa de recuperacdo da “salde” perdida e da melhoria da qualidade de vida,
representando um possivel renascimento, o que esta absolutamente de acordo com a
fundamentac&o tedrica. No entanto os niveis de ansiedade véo-se instalando a medida que o
tempo passa, sobretudo porque muitos participantes vém com a ideia pré concebida da
profunda demora para 0 ansiado momento. O isolamento social tornou-se mais determinante
nesta fase, alguns participantes nem sequer saem de casa, por razdes fisicas e também na
expectativa de gue o telefone toque. Curioso, € gue no proprio contacto da investigadora para
marcar a entrevista se sentiu a enorme ansiedade e até alguma decepcdo quando de imediato

Ihes era explicado o motivo do telefonema.

A transplantacdo, de acordo com os dados obtidos neste estudo representa de facto um
planalto na vida dos participantes. Podemos concluir que também no grupo de participantes
transplantados, os cuidados de salde por parte da equipa médica e de enfermagem,
representaram um papel importante na reabilitacdo predominantemente fisica, da maioria dos
participantes. No entanto, a luta humana envolvida na transplantagdo, ainda parece presente

em muitos participantes com 6 meses de transplantacéo.

Se nos debrucarmos sobre os resultados obtidos aos 6 meses e 1 ano de transplantagéo,

verifica-se que, de uma forma geral, a maioria dos participantes considera os resultados do
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transplante muito satisfatorios, sentindo-se felizes e renascidos. Aceitam, sem reservas e sem
colidir com 0 seu bem-estar, 0 0rgdo que ndo € seu, com profunda gratiddo ao dador,
referéncia que comummente trouxe lagrimas ao relembrar a dadiva. Ha que referir um
participante que se considerava objector embora ndo declarado a dadiva de 6rgdos, e neste
caso, 0sS seus sentimentos sdo profundamente contraditérios face a ironia do destino, dada a
necessidade de aos 31 anos ter sido transplantado com um figado cadaver que Ihe trouxe a
vida. A insatisfacdo com os resultados, fisicos e psicologicos foi verbalizado por 2
participantes com 6 meses de transplantacdo, uma com CH Auto-Imune e outro com CH Vird
com CHC. J& mencionada foi a global satisfacdo com o atendimento e tratamento por parte
dos profissionais de salde desta Unidade, com elevada satisfacdo face a equipa médica,
tendo-se verificado a insatisfacdo e falta de apoio sentido por um participante com CH

Alcodlica/VHB durante o periodo de internamento.

O suporte familiar € o mais referenciado, tendo o suporte social menor expressao na fase de
recuperacdo destes participantes. Socialmente, em muitos casos o transplante € entendido
como a resolucdo do problema pelo que o estatuto de doentes desaparece, logo desaparece
também os cuidados e atengdes que afinal continuam a necessitar, expressado como “(...)0s

amigos dos dias felizes desapareceram e o telefone pouco toca. ”

Apesar de ser absolutamente obrigatéria a abstinéncia do acool, este cuidado ainda é
referenciado por alguns participantes, o que pode ser interpretado de diferentes maneiras, ou
uma afirmagdo do problema ter sido ultrapassado ou o contrério, ou seja a necessidade de

aindarelembrarem a si proprios a ndo transgressao desta necessidade.

Quanto a percepcdo de como o transplante alterou a sua vida, da totalidade dos 33
participantes ja transplantados, 24 referiram melhoria significativa da qualidade de vida por
eles percepcionada, com realizacdo das expectativas criadas. Destes 24, € a0 ano que se
encontra a maior representacéo dos niveis elevados de satisfacdo. Aos 6 meses, verificamos
que 6 participantes (33,3%) se encontram insatisfeitos e 4 deles (1 CH Auto-Imune e 3 CH
Virais) consideram gue tém agravamento da qualidade de vida. Observamos sérios problemas
de auto-imagem no participante com CH Auto-Imune, e alguns internamentos pos transplante
por recidiva da carga viral nos outros participantes, o que infelizmente pode acontecer, pois
conforme mencionado no enquadramento teorico, a recorréncia da doenca viral no figado

transplantado € comum, independentemente do emprego de terapéutica preventiva.

Maria Madalena Pinto Cardoso de Matos 255



Impacto da Doencga e do Transplante Hepatico na Qualidade de Vida de Doentes com Cirrose: Estudo Exploratério

Quanto a vida profissional, s6 15,1% dos participantes retomou a sua actividade e todos
pertencentes ao grupo do ano de transplante (3 participantes transplantados por CH Auto-
Imune com 25, 30 e 32 anos e 2 participantes transplantados por CH Alcodlica, um deles com
CHC, com 44 e 52 anos). Concluimos que a principal razdo da ndo retoma da actividade
profissional se deve substancialmente ao facto de chegarem ao transplante ja reformados por
invalidez ou por idade devido ao longo caminho, com baixas sucessivas e muitos

internamentos para compensacdo da doenca.

Psicologicamente, dos 33 participantes, apenas 12 se sentem psicol ogicamente fortal ecidos
apos o transplante, o que representa 36%, 0 que apesar de tudo vem confirmar o referido no
enquadramento tedrico, onde a salde psicol 6gica parece ser, onde menor melhoria se verifica,
em oposicao a saude fisica, capacidade para desempenhar actividade diarias e sentido de bem-
estar geral, retratado na forma como os participantes se referem a sua salide em geral, onde
podemos observar que de uma escala de 1 a 10, de uma forma geral, os participantes em lista
activa classificaram a sua salde predominantemente entre 3 a 5, aos 6 meses de
transplantacdo observamos um predominio entre 5 a 8 e ao ano de transplantacéo entre 6 a 10,
0 que é revelador de uma evolucéo no sentido positivo do bem estar geral referente ao antes e
depois do transplante.

Se considerarmos as dimensdes de qualidade de vida e respectivos indicadores, analisadas nos
resultados encontrados referentes aos diferentes grupos e as variaveis CH Alcodlica, Vira e

Auto-Imune, podemos concluir que:

Quanto aos sintomas relacionados com a cirrose/transplante hepético e respectivos
tratamentos verificamos uma melhoria significativa da sintomatologia com acentuada
expressdo ao ano de transplante, onde 80% dos participantes ndo referenciam qualquer
sintoma que colida com a sua qualidade de vida. E na CH Alcodlica que o cansago, que
diminui consideravelmente a capacidade fisica, tem menor traducdo ao ano de transplante,
com melhoria significativa na CH Auto-Imune e com alguma persisténcia na CH Vira na
maioria dos participantes. O aumento de volume abdominal desaparece por completo e o
prurido, devastador sobretudo na CH Auto-Imune, desaparece por completo em 83,3% dos
participantes com 1 ano de transplante, assm com na CH Alcodlica. Mais uma vez é na CH
Viral, onde verificamos persisténcia diaria do prurido em 33,3% dos participantes. Estes
dados, entre outros, que a seguir mencionaremos, podem justificar a ndo satisfacdo com os

resultados de alguns participantes com CH Viral.
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O sono e o repouso melhoram significativamente ao ano de transplante, observando-se no
entanto mais perturbacdes de sono aos 6 meses de transplante, com expressdo muito
acentuada na CH Auto-Imune, sendo nesta cirrose onde mesmo ao ano de transplante se
observam mais problemas relacionados com 0 sono e repouso. 33,4% dos participantes com
CH Alcodlica e Auto-Imune tomam comprimidos para dormirem em oposi¢do a CH Viral
onde n&o tomam medicamentos para este fim.

Referente aos sintomas relacionados como os efeitos secundérios dos medicamentos nos
doentes antes do transplante, ndo parecem causar nenhum incomodo, salvo raras excepgoes,
antes pelo contrério, sdo eles que permitem ter algum bem-estar e algum controle da situacéo
gue vivem. Apesar dos efeitos secundarios dos imunossupressores absolutamente
fundamentai s ap0s o transplante e da corticoterapia igual mente necessaria nalgumas situacoes,
podemos concluir que até ao ano de transplante, os efeitos indesgjaveis vao diminuindo com o
passar do tempo. O aumento de peso verificado por muitos participantes apds o transplante e
referenciado na apresentacdo de resultados, com a excepcdo de uma participante com CH
Auto-Imune, ndo parece colidir com o seu bem estar, sobretudo se se tiver em conta que os
participantes chegam ao transplante muito emagrecidos. VerificAmos que em 66,7% dos
participantes com 6 meses de transplantagcéo, a medicagdo ndo produz praticamente efeitos
indesgjaveis e a0 ano de transplante, 86,7% dos participantes referem terem poucos ou
nenhuns efeitos decorrentes do tratamento. Observamos que € na CH Vira onde 33,7% dos
participantes a0 ano ainda classificam como razoavels os efeitos secundarios dos

medicamentos.

Funcionamento fisico antes e depois do transplante

Verificamos que ha uma melhoria significativa na capacidade de realizar actividades da
vida diaria, sendo que na CH Alcodlica e Auto-Imune a melhoria significativa se observa
logo nos participantes com a mesma patologia aos 6 meses de transplantacéo. A melhoria é

mais discretana CH Viral.

A independéncia, bem como a mobilidade é uma enorme conquista dos doentes
transplantados, sentindo-se renascidos e com uma vida completamente nova, concluséo que
pode ser retirada dos testemunhos da maioria dos participantes com consequente ganho no

auto-cuidado.
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A capacidade para trabalhar ndo foi avaliada na maioria dos participantes, visto que na
altura do transplante a maioria dos participantes ja se encontravam reformados por invalidez.
Estes doentes fazem um percurso longo, de muitos internamentos por descompensacéo da
doenga, com baixas sucessivas 0 que conduz inexoravelmente, a reformas por doenca. No
entanto, embora aos 6 meses ndo se tenha verificado nenhum participante que tenha retomado
a sua actividade profissional, 0 mesmo n&o se passou no grupo de 1 ano de transplante, onde
verificamos que 5 participantes retomaram o trabalho, com grande satisfacdo e
enquadramento. E no entanto relevante a constataco de que os participantes que retomaram o
seu trabalho sdo muito jovens, 25, 30, 32 e 44 e um deles com 52 anos, ainda sem idade para
reforma, satisfeito e com maior capacidade de trabalhar, segundo referéncia do mesmo.
Concluimos ainda que a razéo mais apresentada para a ndo retoma da actividade profissional,
nos participantes com 6 meses de transplantagdo que se encontravam de baixa, foi o facto de

aindaterem o tubo em T, situagdo que provoca profundo incomodo nos participantes.

A capacidade de realizar actividades relacionadas com a alimentacdo e a dieta parece ser
uma preocupacdo comum a maioria dos participantes quer antes quer depois do transplante,
umavez que antes do transplante a pouca qualidade de vida referida € agravada com qual quer
descuido e abuso alimentar, pelo que a dieta parece ser a estratégia adoptada pela maioria dos
participantes. Depois do transplante persistem os cuidados, muitas vezes por iniciativa dos
préprios, mas também fortemente associada a diabetes decorrente do transplante e aos efeitos
secundarios dos medicamentos em que o aumento de peso € frequente, bem como a
hipertensdo, com necessidade de dietas hiposalinicas. Esta constatacdo ndo parece colidir com
0 bem-estar dos participantes, embora sga de referir que ha participantes com 1 ano de

transplante sem necessidade de qualquer cuidado alimentar.

Funcionamento psicol6gico antes e depois do transplante

A ansiedade/ depressdo tém uma forte representacdo no grupo de participantes que
aguardam o transplante com forte necessidade de apoio psicoldgico, maioritariamente ndo
satisfeita, porque segundo os participantes ndo foi proposta, bem como uma
necessidade/curiosidade de partilha de experiéncias com doentes transplantados também
ndo satisfeita. SO nas consultas e de formainformal, vao tendo oportunidades de o fazer, mas
por vergonha nem sempre o fazem. A informag&o especializada, com a qual tém alto niveis de
satisfacdo parece fazer falta o complemento da experiéncia vivida, uma vez gque ndo é fécil

encontrarem no seu meio social doentes transplantados ao figado. Os estados de ansiedade e
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depressdo sdo substituidos por alegria/satisfacdo nos participantes ja transplantados, com o
sentimento geral de que valeu a pena, terem orgulho em viver e gratidéo por lhes ter sido dada

esta oportunidade, que Ihes trouxe vida e ainda por cima com qualidade.

A disfuncdo mental traduzida nestes doentes como encefalopatia hepatica € um problema
real nalguns doentes, sendo determinante da ma qualidade de vida, fazendo-os sentir
desorientados no espaco e no tempo, periodos referenciados com grande amargura e
descontrole emocional. A atencdo e o pensamento estdo fortemente preudicados nestes
doentes, com enorme dificuldade em concentrarem-se 0 que segundo alguns depoimentos
provoca enorme irritabilidade. Verificamos que os problemas de memoria diminuem nos
participantes com 1 ano de transplante, sendo na CH Auto-Imune gque se observaram com
maior relevancia estes problemas nos participantes em lista activa para transplante,
verificando-se logo aos 6 meses uma recuperacdo da memoria marcante e ainda melhorada ao
ano de transplante. Equacionados os problemas de memdria de acordo com a patologia
podemos ainda verificar a persisténcia de alguns problemas de meméria na CH Virdl,
observando-se melhoria mais acentuada na CH Alcodlica. Os problemas relacionados com a
concentracdo vao igualmente diminuindo, embora na CH Viral se verifique nos participantes
com 6 meses de transplante maiores problemas de concentracdo comparativamente com 0s
participantes em lista activa, melhorando substancialmente a0 ano com grande
homogeneidade de resultados. Claramente que muitas outras variaveis podem influenciar a
memoria e a concentracdo, nomeadamente a idade, pelo que os resultados apresentados

relativamente a estas questdes tém grande risco de enviezamento.

A percepcdo do bem-estar € basicamente atribuida aos participantes transplantados com
verbalizagdo de satisfagdo com a nova vida, embora se tenham observado participantes em
lista activa que vivam bem com a doenca, por se sentirem na altura da entrevista,
razoavelmente bem e em fase de compensacdo da sua doenca. Um dos participantes que
referiu ndo sentir nada em especial, encarando bastante bem a doenca, com um tempo de
espera de 11 meses para o transplante veio a falecer intra-operatériamente. O bem-estar
verbalizado por alguns participantes em lista activa € justificado pelo facto de nalgumas
situacOes embora estejam presentes condicdes clinicas e laboratoriais que recomendam o
transplante, o doente pode estar assintomético e com dificuldade em assumir os riscos do

transplante por falta de evidéncia subjectiva da doenca.
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A preocupacdo com o futuro diminui consideravelmente com o transplante, dando lugar a
esperanca, constatacdo observada nas trés patologias de base. Na verdade, o desénimo por
causa da doenca/transplante diminui consideravelmente ap0s a transplantacdo nos cirroticos
alcodlicos, observando-se uma atitude muito positiva com percepcdo de total controlo da
abstinéncia alcodlica. VerificAmos uma grande percentagem de cirréticos virais desanimados
aos 6 meses de transplantacéo, recuperando a confianga ao ano de transplante. O mesmo se
observa na CH Auto-lmune, em que os participantes com 1 ano de transplantacéo ndo referem

qualquer tipo de desanimo.

Apesar de tudo a preocupacdo com a doenca/ transplante ndo parece desaparecer por
completo, com a excepcdo da CH Viral que neste dominio apresenta ao ano de transplante
uma diminui¢éo acentuada de preocupacéo com o transplante, com grande homogeneidade de
resultados. S&o unanimes os resultados na constatagcdo dos participantes olharem para o futuro
com esperanca, com forte convicgao ao ano de transplante.

A espiritualidade é um recurso de alguns participantes como suporte da salde psicol 6gica.
Embora catdlicos na sua maioria, ndo se observa neste estudo a prética religiosa como suporte
para enfrentar a doenca ou transplante, na medida em que os participantes s&o
maioritariamente ndo praticantes ou se o fazem, é de forma ocasional. De 61 participantes,
apenas 6 deles praticam activamente areligido.

A auto-imagem ndo parece ser um problema relevante para a grande maioria dos
participantes nem antes, nem depois do transplante, excepto para 17,7% dos cirréticos
alcodlicos em lista activa para transplante. Referente ao periodo apds o transplante
verificAmos que, apenas 1 participante verbalizou sentir vergonha do seu aspecto fisico. No
entanto aos 6 meses de transplantacéo, 14,3% dos cirréticos virais sentem-se diferentes e com
defeitos por causa do transplante e 66,7% dos transplantados por CH Auto-Imune também o
manifestam, o que esta absolutamente de acordo com os dados obtidos nos resultados de
dominios da qualidade de vida. Ao ano de transplante os problemas com a auto-imagem
parecem desaparecer com grande homogeneidade de resultados. Observamos uma melhoria

acentuada na auto-estima dos participantes, sobretudo ao ano de transplante.
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Funcionamento social antes e depois do transplante

A qualidade da interaccéo social melhora ligeiramente, embora possamos concluir com base
nos resultados obtidos neste estudo que a interacgdo socia ndo tinha forte representacéo na
vida dos participantes antes do transplante, ndo parecendo fortemente implementada nos
participantes apds 6 meses de transplantagdo. O medo de contégio, naturalmente por terem
sido informados do risco acentuado por serem doentes imunodeprimidos, bem como, a
inseguranca ainda sentida por muitos participantes face aos resultados do transplante, parece
ser determinante para a fraca recuperacéo da interaccéo social, mantendo-se muito confinados
a0 espaco familiar. Verificamos que a qualidade da interaccdo social melhora mais
incisivamente nos participantes com CH Alcodlica, deixando de se isolar o que se verificava
em 35,3% dos participantes com esta patologia em lista activa, ao contrario do que acontece
nos participantes com CH Vira gue se isolam gradativamente mais ap0s o transplante. Nos
participantes com CH Auto-Imune observa-se um grande isolamento em detrimento da
interaccdo social nos participantes de lista activa verificando-se a recuperagdo da interaccéo
socia aos 6 meses e de novo alguns participantes tém tendéncia para se isolar apés 1 ano de
transplante, sobretudo nos transplantados que ndo retomaram a sua actividade profissional e

gue constituem a grande maioria.

Quanto ao isolamento social verificase um peguena melhoria ap6s a transplantacdo, no
entanto é de referir que nesta vertente as opinifes dividem-se muito, uma vez que metade da
totalidade dos participantes sentem-se isolados e com falta de companhia e a outra metade
sentem-se socialmente acompanhados. Aqui a rede de amigos ndo parece associada a
nenhuma patologia em especial, mas sim a rede de amigos criada durante a vida em que a
doenca n&o funcionou como factor destabilizador. De qualquer maneira, podemos verificar
que na CH Alcodlica, 41,2% dos participantes sentem-se isolados, com 6 meses de
transplantacdo e com a mesma patologia, s 25% o continuam areferir e, curiosamente ap ano
nenhum refere que se sente isolado 0 que € um resultado francamente positivo para a
gualidade de vida destes doentes. Na CH Viral observamos neste estudo um aumento do
isolamento social ao ano de transplante e na CH Auto-imune diminui consideravelmente o
isolamento social.

A manutencao derelacdes inter pessoais com os profissionais de satude parece ser um dado
adquirido nestes participantes, sobretudo nos ja transplantados, uma vez que a ligacdo a

Unidade é para o resto das suas vidas, com a permanente toma de drogas imunossupressoras
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para evitar a rejeicdo do enxerto, o que implica um controle laboratorial apertado, tal como
mencionado. A ligacdo afectiva aos profissionais de salde que aqui trabalham parece forte,
com especial ligacdo a0 seu médico hepatologista, determinante para 0 seu bem-estar,
constituindo factor stressor, quando s&0 vistos por outro hepatologista que ndo o “seu”. A
relacdo médico/doente é estabel ecida antes do transplante permanecendo apos o transplante, o
gue funciona como muito tranquilizador. Curiosamente, alguns participantes percepcionam
alguma ma vontade quando sdo observados por hepatologistas que ndo o0 seu, 0 que €
determinado por razfes alheias a sua vontade. A Unidade € tida por alguns como a sua
segunda casa, sentindo-se globalmente satisfeitos com o apoio concedido por todos os
profissionais de salide que nela trabal ham.

Referente a participacdo com grupos de auto ajuda parece ser uma necessidade dos
participantes em lista activa absolutamente relacionada com a necessidade/curiosidade com
a partilha de experiéncias com doentes transplantados ao figado. A fata de uma
associacao na regido Sul de doentes transplantados parece ser ainda uma lacuna a preencher,

embora se tenha verificado a vontade de alguns doentes em dar alguns passos nesse sentido.

No gue diz respeito ao funcionamento sexual e aos problemas sexuais, é nossa opinido que
os resultados estdo enviezados pelas razdes explicitadas no inicio da apresentacdo dos
resultados. No entanto, dos resultados obtidos, observa-se uma franca melhoria do
funcionamento sexual, com maior expressdo nos participantes com 1 ano de transplante. De
acordo com os dados obtidos verifica-se que sdo os participantes em lista activa com CH

Viral, quem tem melhor funcionamento sexual no periodo pré transplante.

Em relacdo a CH alcodlica ha uma tendéncia, na prética clinica e por parte de alguns
profissionais de salde, de acreditar que estes doentes negam 0s seus problemas. Cabe
sdlientar que, nos participantes deste estudo, os que tinham CH alcodlica e os transplantados
por esta patologia apresentaram motivagdo para a mudanca, aparente capacidade para
perceber 0s seus problemas e muita gratidéo as equipas transplantadoras. Considerando como
factor predictor do sucesso do transplante a abstinéncia alcodlica e a manutencdo da
terapéutica, todos os participantes com esta patologia verbalizaram e deram indicios do
abandono dessas préticas, 0 que nos leva a concluir que, mau grado o facto da CH alcodlica
ser uma doenca auto-infligida, ndo nos parece ser aceitdvel a sua ndo prioridade. Esta
constatacdo podera ser um dado relevante para a tomada de decisdo da equipe médico

cirrgica, embora segja esta, a prética desta Unidade, ndo se tendo observado nenhum
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participante que se tenha sentido preterido pela etiologia da sua cirrose, com a excepcao de
um participante transplantado com esta patol ogia que ndo se sentiu bem tratado no periodo de
internamento. E importante referir o testemunho de um participante com CH Alcodlica,
residente muito tempo na Holanda, que veio para Portugal devido a necessidade de
transplante, pois neste Pais ndo tinha possibilidade de ser transplantado por ser uma doenca

auto-infligida.

Com este estudo e com base nos resultados obtidos, acreditamos que uma aplicacéo
estruturada da avaliagdo da QDV em doentes hepéticos referenciados para transplante
hepatico, parece ser de grande valia para a superacdo de modelos de decisdo terapéutica
eminentemente biomédicos ou baseados em métodos indutivos e empiricos com assentamento
em crencas e experiéncias particulares, que eventualmente possam negligenciar aspectos
socio-econdémicos, psicolégicos e culturais importantes na decisdo do tratamento e
reabilitacdo em salde. A qualidade de vida na decisdo para a transplantacéo pode ser de facto
valiosa e mesmo indispensavel, podendo considerar-se o desafio de estabelecer uma rotina de
avaliacdo da QDV, incluindo a demonstracéo da utilidade do instrumento LDQOL 1.0 para
aprimorar o diagndstico e para avaliagdo sistemética do tratamento.

A aplicagdo deste instrumento para a doenca e transplante hepatico poderda substituir o
“temporal” de instrumentos interdisciplinares que tém sido usados para estudar a
transplantacdo de érgdos e a qualidade de vida, pois segundo Persinsky (s.d.) infelizmente
parece existir uma total falta de consenso sobre quais os melhores instrumentos para medir a
qualidade de vida.

Concluimos que os resultados encontrados nos participantes com 1 ano de transplantagdo sao
francamente positivos e menos expressivos no grupo dos participantes com 6 meses de
transplantagdo. Esta constatacéo evidencia claramente que a recuperagdo do bem-estar e
melhoria da qualidade de vida é um processo muito lento, levando a crer, que a intencéo
inicial da constituicdo de um grupo com 3 meses de transplantacéo, traria possivelmente
resultados pouco satisfatérios. Estes resultados, de acordo com Ramos (2005) levam a
concluir que o transplante aumenta a qualidade de vida ou a probabilidade de esta aumentar
com o tempo, tendo indiscutivel mérito do ponto de vista de intervencdo em salide.

Jordlemon & Fuginaga (1996) referem resultados menos abonatdrios noutros estudos
referentes a transplantacdo hepética que incluem um conjunto de perturbacdes (doenca

afectiva, problemas de convalescenga, sexuais, problemas com o emprego) bem como
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problemas com 0 ndo cumprimento da terapéutica pelos potenciais efeitos secundérios dos
imunossupressores. Na verdade, as conclusdes deste estudo, se bem que apenas referenciadas
até ao ano de transplante, contrariam alguns resultados anteriormente mencionados, se bem
que se desconheca a que fase dos poés transplante, eles se referem. Os problemas de
convalescenga, com a terapéutica e sexuails melhoram com o transplante, embora com
necessi dade de acompanhamento psicol 6gico.

A pesqguisa da qualidade de vida no transplante hepatico, traduziu-se em nossa opinido huma
mais valia para credibilizar fortemente este procedimento médico-cirurgico, que embora
muito dispendioso confere para além de anos de vida, uma melhoria acentuada da qualidade
de vida, obtendo resultados em salde, clinicos, econdmicos e humanisticos, estando de acordo
com o preconizado por Maloney & Chaiken (1999), citados por Ribeiro (2005).

Os resultados obtidos nesta investigacdo poderdo ser usados para melhor conhecer os
interesses especificos dos doentes, avaliar os efeitos da terapéutica e melhorar a comunicagao
pessoal com o doente, satisfazendo o preconizado por Santos (2005) relativo aos objectivos da
avaliagdo da QDVRS. Os resultados deste estudo podem igualmente ser usados de acordo
com o citado por Sousa (2004, p.52) e documentado no enquadramento tedrico:

- “Predizer a sobrevivéncia

- Documentar padr&es de deficiéncia ou de recuperacdo

- Comparar os resultados de diferentes tipos de terapias para a mesma doenca

- Documentar a qualidade dos cuidados

- Prever alteracdes provocadas pel os tratamentos

- Obter indicadores que permitam tomar decisdes sobre os tratamentos a realizar e para fins

organizacionais (orcamentos, distribuicdo de recursos materiais e humanos”
Ha ainda a considerar o desafio de estabelecer uma rotina de avaliacdo de QDV que atenda
aos interesses praticos de servigos assistenciais, 0 que inclui demonstrar a utilidade desses
instrumentos para aprimorar processos diagnosticos e para a avaiagdo sistematica de

resultados de tratamento.

Tendo-se partido para este estudo com bastante inexperiéncia na area de Investigacéo
Cientifica, esta constituiu uma limitacdo que se procurou ultrapassar com 0 recurso a pesquisa
bibliogréfica e gjuda da orientadora, bem como a todos os conhecimentos obtidos na parte
curricular do Mestrado em Comunicacdo em Salde, ndo podendo deixar de mencionar o
arduo trabalho desenvolvido, com muita penalizacdo para a vida pessoal, familiar e

profissional da investigadora.
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Digamos que talvez a maior e mais gravosa limitagdo deste estudo foi a limitagdo temporal
para a entrega da dissertacéo, o que foi um factor de empobrecimento, uma vez que ndo foi
possivel fazer um estudo prospectivo na avaliagdo dos estadios diferentes, antes e depois do
transpl ante hepético nos mesmos participantes, o que natural mente enriqueceria os respectivos
resultados. No entanto, a pandplia de dados obtidos pela investigadora permitira dar
continuidade ao estudo, na hipotese de vir a ser feito algo mais aprofundado sobre a temética
no panorama portugués de doentes transplantados ao figado, no sentido de obter o maior
numero de resultados, de forma a credibilizar cientificamente este estudo, que nos parece ser
importante para a avaliagcdo dos efeitos da doenca e do transplante na qualidade de vida.
Sugerimos a validagdo do instrumento LDQOL 1.0 para a populacdo portuguesa, depois de
ressalvadas as melhorias mencionadas nesta investigacdo, pois constituiu sem sombra de
duvidas um excelente contributo para a validacdo dos resultados encontrados nestes estudo,
embora consideremos que a auto administragdo sO o deva ser feito em condigbes muito
particulares e ponderadas caso a caso. A emergéncia do aumento da colheita de 6rgdos e da
sensibilizagdo da sociedade em geral para esta necessidade € sem divida uma consequéncia

dos resultados encontrados neste estudo.
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