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RESUMO

O sucesso do transplante cardiaco com por-
tadores da doenga de Chagas estd condicio-
nado a cuidados especiais durante todas as
fases do transplante, com necessidade de
acompanhamento especifico e rigoroso pela
equipe de saude. Os receptores devem es-
tar conscientes da permanéncia do Trypa-
nossoma no organismo, e das possibilidades
de reativagdo da infecgdo apds o transplan-
te. Portanto, seu conhecimento dessa con-
digdo, e a sua participagdo ativa no proprio
tratamento, tém importancia fundamental.
O objetivo do estudo foi investigar a experi-
éncia do transplante cardiaco vivenciada por
pacientes portadores da doenga de Chagas,
para buscar compreender os significados
que eles atribuem a esta experiéncia. Os pro-
cedimentos metodolégicos abrangeram: a
selegdo dos pacientes; as entrevistas; a ana-
lise dos dados, indicando as unidades de sig-
nificado e a analise individual; a busca de
convergéncias dos discursos; e andlise her-
menéutica das convergéncias. Da andlise dos
dados emergiram os seguintes temas: o tem-
po vivido pelo receptor, portador da Doen-
¢a de Chagas; a concepgdo do TC apresenta-
do pelo portador de Chagas; o cuidado na
trajetdria do TC.
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ABSTRACT

Successful heart transplantation in patients
with Chagas disease depends on special
care to be provided during all phases of the
transplantation process, and requires spe-
cific and rigorous follow-up by the health
care team. Recipients must be aware of the
permanence of the trypanosome in their
organisms as well as of the possibility of
infection reactivation after transplantation.
Therefore, the patient's knowledge regard-
ing this condition and his active participa-
tion in his own treatment are of utmost
importance. This study aimed at investigat-
ing heart transplantation as experienced by
patients with Chagas disease, seeking to
understand the meanings that they at-
tribute to such an experience. The meth-
odological procedures included: patient
selection; interviews; data analysis, indica-
tion of the meaning units and individual
analysis; search for discourse convergence;
and hermeneutic analysis of convergences.
From the data analysis, the following
themes emerged: the time lived by recipi-
ents with Chagas Disease; the conception
of heart transplantation presented by pa-
tients with Chagas Disease; and care in the
course of heart transplantation.
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RESUMEN

El éxito del trasplante cardiaco con portado-
res de la enfermedad de Chagas esta condi-
cionado a cuidados especiales durante todas
las fases del trasplante, con necesidad de
acompafiamiento especifico y riguroso por
el equipo de salud. Los receptores deben
estar conscientes de la permanencia del
Tripanosoma en el organismo y de las posi-
bilidades de reactivacion de la infeccion des-
pués del trasplante. Por lo tanto, su conoci-
miento sobre esa condicion y su participa-
cién activa en el propio tratamiento es de
fundamental importancia. El objetivo del
estudio fue investigar la experiencia del tras-
plante cardiaco experimentada por pacien-
tes portadores de la enfermedad de Chagas,
para comprender los significados que ellos
atribuyen a esta experiencia. Los procedi-
mientos metodoldgicos abarcaron: la selec-
cién de los pacientes; las entrevistas; el ana-
lisis de los datos, indicando las unidades de
significado y el analisis individual; la busque-
da de convergencias de los discursos; el ana-
lisis hermenéutico de las convergencias. Del
analisis de los datos emergieron los siguien-
tes temas: el tiempo vivido por el receptor,
portador de la Enfermedad de Chagas; la
concepcidn del TC que tiene el portador de
Chagas; el cuidado en la trayectoria del TC.
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INTRODUCAO

A doenca de Chagas é uma doenga endémica na Améri-
ca do Sul, parte do México e América Central, provocada
pelo protozoario Trypanossoma cruzi. O comprometimen-
to cardiaco, a cardiomiopatia, é o principal dano provoca-
do pela doenga, pela sua freqiiéncia e gravidade. No Brasil,
o TC é apontado como primeira opgao de tratamento na
ocorréncia de faléncia cardiaca para os portadores da in-
fecgdo, devido ao éxito dessa terapéutica no aumento de
sobrevida e qualidade de vida dos transplantados®3.

Inicialmente, no meio cientifico internacional, muitos
contestaram a indicagdo do TC para os portadores da doen-
¢a, porque as drogas imunossupressoras utilizadas pos-trans-
plante poderiam reativa-la. Porém, depois de experiéncias
brasileiras bem-sucedidas, a maior parte dos centros de as-
sisténcia cardiaca do Brasil passou a fazer transplante para
os pacientes infectados™. Estudos indicam que o TC para
esses receptores pode apresentar resultado igual, as vezes
melhor do que para faléncia cardiaca provocada por outras
patologias™3). O sucesso do procedimento, porém, esta con-
dicionado a cuidados especiais com o pacien-
te, que deve ter um pds-operatdrio particula-
rizado, precisando, ao longo da vida, de acom-
panhamento especifico e rigoroso.

Tratando-se de uma experiéncia exclusi-
vamente brasileira, a literatura sobre o TC
para pacientes portadores da doenca de Cha-
gas restringe-se a pesquisas nacionais, que
mostram os resultados e os beneficios obti-
dos apds o TC, quanto a superagao dos sinto-
mas da cardiopatia e ao uso especifico de
imunossupressores para evitar a reativagao
do Trypanossoma'®3), Esses estudos sugerem
que o sucesso do TC significa ndo apenas garantir a sobre-
vida dos pacientes em fase final da cardiopatia, mas permi-
tir-lhe alcancar bons niveis de capacidade fisica e qualida-
de de vida. Isso coloca os programas educativos em foco:
os receptores devem estar conscientes da permanéncia do
Trypanossoma no seu organismo e da possibilidade de
reativacdo da doencga apds o TC. Portanto, ressalta-se a
necessidade de acompanhamento profissional consistente
pds-transplante, apoiando e educando o receptor para ga-
rantir a participagdo efetiva ao tratamento.

Pesquisas sobre os resultados do TC tém mostrado que
a baixa adesdo dos pacientes ao acompanhamento pos-
operatério esta relacionada a maiores riscos de morbidade
e mortalidade®). Por outro lado, dificuldades de relacio-
namento entre os pacientes e os profissionais da equipe
de saude resultariam em baixa adesdo tratamento®. Os
achados desses estudos sugerem ser crucial o conhecimento
dos conflitos vivenciados pelos pacientes na experiéncia do
TC, visando ajuda-los a compreender transformagdes ocor-
ridas, assim como aceitar as regras rigorosas do acompanha-
mento apds o TC. A conscientizagdao sobre essa realidade é
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A educacéo do
paciente para cuidar-se tudo, resultados de pesquisas internacionais
envolve um conjunto
de estratégias para
estimular o

desenvolvimento da
sua autonomia e da
participagao ativa no
préprio tratamento.

essencial para manter os beneficios do TC, sendo um primei-
ro passo para os pacientes assumirem o préprio tratamento.

Alguns pressupostos condicionam a adesdo do pacien-
te ao plano de cuidado da equipe de saude: o seu reconhe-
cimento como o responsavel pelo préprio cuidado, e ndo
os profissionais; o respeito as suas crengas sobre saude; a
aceitacdo da sua a autodeterminacdo nesse processo!’.
Nessa concepc¢do, a educacdo do paciente para cuidar-se
envolve um conjunto de estratégias para estimular o de-
senvolvimento da sua autonomia e da participacdo ativa
no proéprio tratamento; compreendendo-se que somente
a partir da escuta do paciente e de seus desejos e significa-
¢Oes singulares tracaremos um planejamento de cuidados
de forma conjunta®.

Considerando o exposto, pesquisas qualitativas sobre
percepcdo do paciente a respeito do que lhe acontece no
processo de transplante, poderdo oferecer subsidios im-
portantes para que se conhegam as suas necessidades, a
partir da sua visdo propria.

Na literatura consultada, inexistem dados sobre a experi-
éncia subjetiva do transplante para portadores
da doenga de Chagas. Mesmo considerando a
originalidade e especificidade do presente es-

sobre a qualidade de vida alcangada por ndo
portadores do Trypanossoma cruzi apos TC#6 >
3 serdo utilizados no decorrer da andlise dos
dados, com vista a expor similaridades e diver-
géncias com outras pesquisas ja publicadas.

OBJETIVO

O objetivo do estudo foi investigar a ex-
periéncia do transplante cardiaco (TC) vivenciada por paci-
entes portadores da doenga de Chagas, a fim de compre-
ender os significados que eles atribuem a esta experiéncia.

METODO

No presente estudo utilizou-se a Fenomenologia Exis-
tencial de Merleau Ponty, que propde o retorno as coisas
mesmas, na busca da estrutura do fendmeno investigado*#.
O fenébmeno é percebido mediante experiéncias vivencia-
das, as quais, quando descritas sem balizas postas por con-
ceitos tedricos, expdem o pré-reflexivo — a experiéncia vi-
vida, antes da reflexdo. O solo da experiéncia vivida consti-
tui o proprio solo em que a ciéncias fincam suas raizes, na
concepgao fenomenoldgica®™. Quando solicitamos aos par-
ticipantes que descrevessem a experiéncia do transplan-
te cardiaco, compreendemos que cada pessoa o faz de acor-
do com a prépria percepgao da sua experiéncia vivida, que
é individual e Unica, contextualizada no seu modo de exis-
tir no mundo. Essas percepgdes dos varios individuos, em
diferentes tempos e lugares, sdo perspectivas do fendome-
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no, que podem apresentar divergéncias e convergéncias.
Mediante convergéncias, ou os significados comuns aos
depoimentos individuais, o pesquisador articula invariantes
do fendbmeno que se manifestam nessas experiéncias rela-
tadas. Ou seja, as verdades gerais que descrevem a estru-
tura do fenébmeno: a experiéncia de ter o coracdo trans-
plantado, sendo portador da doenga de Chagas.

A aproximacdo entre os trés membros da equipe de
pesquisadores permitiu que a cada um coubesse uma par-
te da atividade de pesquisa. Assim, coube ao cirurgido, com
a sua experiéncia em TC e visdo do fendmeno em estudo,
apresentar as duas pesquisadoras o universo do TC em pa-
cientes com a doenga de Chagas, introduzindo-as na com-
preensdo e na aproximacdo deste contexto, principalmen-
te na abordagem dos possiveis participantes; colaborou
ainda com sua visdo de especialista, na elaboragdo dos re-
sultados finais do estudo. A enfermeira, dando continuida-
de a estudos anteriores sobre captacdo-transplante de 6r-
gados, percebe o fendmeno e o coloca sob foco; aproxima-
se dos pacientes e escolhe aqueles que se tornam partici-
pantes da pesquisa; realiza também as entrevistas, desen-
volve a andlise dos depoimentos e avanca no trabalho jun-
to com a pesquisadora da filosofia. Esta explicita os proce-
dimentos em termos filosoéficos e, em conjunto com a en-
fermeira pesquisadora, efetua a andlise estrutural, busca
as convergéncias dos discursos individuais e a andlise her-
menéutica das convergéncias.

Coleta de dados

Inicialmente, foram contatados os possiveis participan-
tes do estudo, atendendo aos seguintes critérios: ser por-
tador da doenca de Chagas e ser submetido ao TC entre
1994-2004. Foram selecionados nove homens e mulheres,
entre 20 e 60 anos, provenientes de extratos socioecond-
micos diversificados. As entrevistas foram orientadas por
uma questdo: Como se mostra a vocé a experiéncia de ter
o coragdo transplantado? A duragdo das entrevistas variou
entre 45 e 80 minutos.

Quanto aos procedimentos éticos, o projeto da pesqui-
sa foi previamente aprovado pelo Comité de Etica do INCOR
(Protocolo 2233/03/027). Os pacientes foram esclarecidos
sobre o estudo e seus objetivos; sobre a liberdade em parti-
cipar ou ndo, ndo havendo qualquer prejuizo ao seu atendi-
mento, em caso de recusa. Foi garantido o direito ao anoni-
mato e sigilo sobre o contetdo da entrevista, e a possibilida-
de de desisténcia, a qualqguer momento. Os participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

As entrevistas, gravadas e transcritas verbatim, foram
analisadas e interpretadas com base nos procedimentos:
reducdo, andlise e interpretacdo fenomenoldgicas?, de
acordo com os seguintes passos'®':

a) As descri¢Bes dos participantes foram, primeiramen-
te, analisadas e interpretadas individualmente (andlise ideo-
grdfica). Apos leitura atenta e repetida da descrigdo, foram
identificadas as unidades de significado, ou seja, as partes
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do depoimento que responderam a interrogacdo dos pes-
quisadores. As unidades de significado, uma a uma, fo-
ram analisadas e interpretadas sob a ética do fenémeno
estudado. Ao final da analise ideografica, os pesquisadores
articularam a prépria compreensdo sobre a descricdo do
participante.

b) Apds a anélise individual de todos os depoimentos,
buscaram-se as suas convergéncias (andlise nomotética),
que mostram a confluéncia das perspectivas dos partici-
pantes sobre a experiéncia vivida, desvelando as verdades
gerais sobre o fend6meno investigado, a sua esséncia.

APRESENTACAO E
ANALISE DOS DADOS

As convergéncias das unidades de significado dos dis-
cursos foram agrupadas em 3 temas essenciais: o tempo
vivido pelo receptor, portador da Doenga de Chagas; a con-
cepgdo do TC apresentado pelo receptor portador de Cha-
gas; o cuidado na trajetoria do TC.

Na andlise de cada um dos temas, cita-se falas dos par-
ticipantes, para clarificar a interpretagdo dos dados. Ao fi-
nal das citagdes serd indicado o nimero do discurso ao qual
pertence.

TEMA 1 - O tempo vivido pelo receptor, portador da
Doenga de Chagas.

Nesta categoria, enfoca-se o tempo vivido pelo pacien-
te durante sua trajetoria de doente cardiaco, em decorrén-
cia de ter sido contaminado pelo Trypanossoma cruzi: des-
de os momentos de conhecimento da faléncia cardiaca e
ter que se submeter ao TC, ao periodo apds TC até as trans-
formacgdes ocorridas. Essas convergéncias englobaram os
seguintes temas: como viveu a situagéo de descobrir-se por-
tador de Chagas; o tempo vivido na espera do orgdo; o tem-
po vivido apds o TC; o tempo vivido no movimento de apro-
priar-se do érgdo de outro.

Os receptores percebem o adoecer pela Doenga de Cha-
gas como um marco na existéncia. Ocorrendo a faléncia do
coragdo, tornaram-se impossiveis as funcdes mais essenci-
ais: respirar, comer, beber, locomover-se.

Alguns revelam que a descoberta da doencga aconteceu
com o aparecimento dos sintomas cardiacos, repentina-
mente. Um participante descreve:

Comecei a sentir falta de ar. Ai eu parei de fumar. Eu acha-
va que era o cigarro. Ai s6 vai aumentando, aumentando.
Procurei um cardiologista la em Barueri, ai ja deu pra ver
que meu coragao tava dilatado. Tava bem grande (P5).

O tempo vivido por ele se mostra avangcando em ter-
mos de mudancgas: vé-se obrigado a parar com um habito
que, provavelmente lhe trazia prazer, ainda que maléfico:
o de fumar. Percebe-se malsucedido na tentativa de dimi-
nuir os sintomas, de maneira que busca auxilio do profissi-
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onal. Abruptamente, toma conhecimento de que tem uma
lesdo grave no coragdo.

Para outros, a evolucdo da doencga ocorreu paulatina-
mente, num processo longo e lento de deterioragdo das
fungGes cardiacas, até a faléncia do érgdo. O tempo vivido
se fez com alteragdes continuas, tanto no que se refere a
percepcao do agravamento dos sintomas, quanto em rela-
¢do aos procedimentos médicos. Uma participante diz:

Fiquei seis anos sofrendo com marca-passo. Depois o
médico falou que eu precisava fazer o transplante (P4).

O marca-passo fora uma tentativa de protelar o TC. Ela
descreve como viveu esse tempo, sofrendo.

Qutro receptor relata:

Bem, eu vinha ja ha mais de 10 anos tratando. Crescen-
do... Pra mim foi rapido, né, apesar de 10 anos, a piora. E
eu fui ficando apavorado (P9).

Ele vive o tempo percebendo-se pior com rapidez. Isso
o apavora. Tem lucidez de que caminha para a morte.

O tempo vivido é marcado pelas dores, restricGes e
cansaco:

Dores; ndo podia muito andar, cansava... E sobre assim
coisa da casa: comer sem sal, tomar liquido pouco. Era
controlado, e eu n&o podia pegar. Quando comegaram a
fazer os exames, coloquei o marca-passo e tal. Ndo adi-
antou. Me passaram para a equipe do transplante, muda-
ram o remédio. Continuei ruim, com muita canseira, falta
de ar (P8).

Eles vivem seus tempos indo e vindo de casa para o
hospital. Ha periodos de hospitalizagdo. Medicamentos os
mantém vivos. O sofrimento ndo se atenua, € um viver em
agonia:

Tinha pavor de conversar com o pessoal antigamente por
causa da fadiga que eu tinha. Nao podia pega uma revista
pra ler que eu sentia 6dio... De mim mesmo por que fazia
que eu ficasse com raiva de mim mesmo. Afadigado, aquela
agonia, n&o podia beber um gole d’agua. Se eu comesse,
me fazia aquela dor tdo danada que ficava a noite todinha
gritando de dor (P6).

Na temporalidade existencialmente vivida, os recepto-
res percebiam-se na luta pela manutencdo da propria vida,
a caminho da morte. Era a urgéncia de manterem-se vivos.
A comunica¢do do médico de que a Unica chance de vida
seria o TC leva a situacgdo dificil de terem que decidir sobre
sua proépria sorte: fazer ou ndo o transplante, cientes de
todos os riscos. Um participante descreve:

Eu ja tava mal. Acho que encorajado assim... Vamos dizer,
acontega o que acontecer, ndo tinha mais solugéo, me senti
encorajado e foi facil encarar.Acho que no subconsciente
n&o era bem isso. Por que quem n&o tem medo, né? (P9).

Outro revive sua revolta e tristeza:
Transplante cardiaco (TC): a experiéncia

do portador da Doenga de Chagas
Sadala MLA, Stolf NAG, Bicudo MAV

Geralmente vocé fica doente, nunca vocé pensa no pior.
Vocé acha que vocé vai vim no hospital, vai chegar 13, vai
te dar uma injegdo. Tudo bem, vocé vai voltar embora e
ficar bom, né. Mas nunca vocé vai chegar |a e vai ter uma
noticia que vocé vai ter que fazer um transplante. Vai tirar
0 seu coragdo porque o seu coragao nao esta funcionando
mais, ndo vai funcionar... Eu, quando alembro, comego a
lembrar, eu choro, sabe? (P5).

O didlogo com o médico mostra-se decisivo:

Ai ele falou pra mim: Vocé tem filhos? Quer criar seus fi-
lhos? E a diltima chance que vocé tem: o transplante. Ai eu
pensei bem e concordei (P4).

A espera pelo érgdo é um tempo descrito minuciosa-
mente por todos participantes. Esperam pelo érgdo enquan-
to a vida lIhes escapa.

O fenémeno da espera opde-se ao da atividade. Nela o
tempo é vivido em sentido inverso ou qualitativamente di-
ferente daquele vivido na atividade. Enquanto na atividade
expandimo-nos na direcdo do devir, na espera, o futuro
vem em nossa diregdo. Esperamos que o futuro previsto
se faca, seja’®.

Os pacientes esperam que seu futuro seja. Eles espe-
ram pelo 6rgdo, pelo coragdo de outra pessoa, o doador,
para que a cirurgia do transplante possa ocorrer. E um tem-
po carregado de angustia, manifesta na incerteza quanto
ao desfecho da cirurgia com o anudncio da finitude: podera
viver ou morrer. Quedam-se impotentes, com a vida posta
em suspensdo: apenas esperam.

A espera, descrita por um participante, é feita de impo-
téncia, de inatividade:

Internado e s6 deitado. Esperando o transplante... Apare-
cer um 6rgao doado. E eu sei que depois de 3 meses mi-
nha situagéo tava piorando, cada vez pior (P2).

Outros experimentam a frustragdo de varias tentativas
de transplante:

Me chamaram uma vez, ndo deu certo. Vim outra vez, ndo
deu de novo. Ai eu vim, de novo. Na terceira vez, deu certo
e eu consegui (P7).

O TC trouxe o futuro de uma vida diferente, ndo ante-
vista como possibilidade. E, como possibilidade, foi langan-
do-os a frente, para o tempo que vira nas acGes desejadas e
efetuadas, de tal modo que chegam a se perceber como outra
pessoa. Foi o renascimento, como descrevem os relatos:

Depois que eu fiz o transplante, eu me sinto maravilhosa-
mente. Em todas as coisas, completamente. Sou outra
pessoa. Estou bem (P4).

Ai deu tudo certo, né. Acho que foi 7 ou 8 horas de cirur-
gia, e dai pra frente tudo comegou a mudar, né. Comecei a
melhorar, com 4 dias ja levantei pra ir tomar banho com
ajuda, e dai pra céa tudo foi melhorando (P5).

0} futuro-presente traz contentamento:
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Mas estou muito satisfeito e contente pela recuperagédo
que eu t6 tendo. Eu agradecgo a tecnologia dos profissio-
nais... que foi tdo rigoroso, uma cirurgia dessas que eles
fizeram comigo. T6 tdo conservado que t6 parecendo que
eu fui renovado (P6).

Para outros, o futuro-presente é vivido em termos de
um quase passado, uma vez que a melhora é retardada por
um periodo pdés-operatoério conturbado. Ha os problemas
de rejeicdo, ha possibilidade de recidiva da doenga de Cha-
gas, ha complicagbes pds-operatdrias. Uma participante
descreve:

Tive Chagas na perna. Ai eu vim aqui, fiz biépsia e era
Chagas. De |a pra c3, fiquei bem, gragas a Deus. Ai, em
2001, outra rejeicdo, bem leve. Ai mudou o medicamento,
fiquei uma semana aqui, tive alta, fui pra casa. E estou
bem, gracas a Deus (P4).

Os receptores de coragdo atribuem significados diver-
sos ao apropriarem-se do 6rgdo de outra pessoa. E uma
experiéncia inusitada, ndo presente em seus projetos de
vida. O coragdo é um o6rgao vital, tradicionalmente visto
como sendo a alma, ou seja, o suspiro do corpo. Essa visao
é de cunho tanto religioso como esta existencialmente in-
crustada na percepgao do corpo-préprio. A presenca da vida
é sentida pela batida do coragdo. Sua concepcdo popular
esta envolta em uma aura de mitos, pois os sentimentos
sdo vistos como localizados no coragdo. Assim, carregar o
coragdo de outra pessoa no corpo-proprio nao é uma ativi-
dade comum, necessita de um tempo de apropriacdo. E
um tempo vivido repleto de ambivaléncias: alegria, por es-
tar vivo; incerteza, quanto ao fato de o coragdo poder pa-
rar a qualquer momento, pois ele mostrou toda sua essen-
cialidade nesse processo de transplante; culpa, por estar
vivendo em virtude da morte de outro; discriminagado, pois
se percebe diferente dos outros e percebe que os outros o
véem de modo diferente. Apesar desses conflitos, todos
aceitam como uma dadiva, um presente. Ha sentimentos
de alivio e felicidade por perceberem-se vivos. Também em
uma postura de humildade perante a vida sdo gratos as
pessoas que lhes doaram o coragdo.

Alguns consideram o evento como rotina:

E quando chegou um dia, surgiu o dia do transplante. Ai eu
desci pra cirurgia, foi feito o transplante (P6).

Outra participante entra em empatia com o doador, fala
dele de modo pessoal.

Foram buscar o rim. Eu sei que foi um senhor de 37 anos.
O rim e o coragéo sdo da mesma pessoa (P8)

Para um terceiro, ainda permanece o sentimento de
perda do coracgdo, apds 4 anos do TC. Seu tempo vivido
nesse futuro-presente mostra-lhe ser outra pessoa:

Sempre vai ter aquilo na cabega da gente. Que eu vivo, hoje
em dia, n&o vivo mais com meu coragdo, no caso. Nunca
vai ser a mesma coisa. O coragéo, ele bate mais, mais ace-
lerado. N&do tem como vocé ser o que vocé era antes (P5).
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Dois receptores manifestam inseguranca: a qualquer
momento, algo ird acontecer, colocando-os novamente na
tensdo vida-morte:

A gente fica duvidosa, né. As intercorréncias... Eu ja li bas-
tante a respeito. Obito em um ano (P9);

A gente fica assim, parece que numa espécie de expecta-
tiva. Que vai acontecer alguma coisa, ndo vai, sabe... En-
tdo parece que a gente vive assim, meio na corda bamba,
sabe? (P2).

Ter o coragdo transplantado faz sentir-se discriminado,
segundo um receptor:

Mas a Unica coisa que eu senti o preconceito... De onde
eu trabalhava. Porque assim, eu voltei a trabalhar e eu
fiquei afastado quase 3 anos (P1).

Para ele, é como se estivesse marcado. Supde que o
fato de as pessoas em volta ter conhecimento do seu trans-
plante as fariam olha-lo de forma diferente, como se fosse
doente ou estivesse na iminéncia da morte.

TEMA 2 - Concepgdo do TC apresentado pelo receptor
portador de Chagas

Os participantes falam sobre o que significou para eles a
experiéncia do TC. Ao analisar o que lhes aconteceu, expres-
sam-se a respeito da cirurgia, das transformacgdes pelas quais
tém passado como pessoas, e da percepgdo de si mesmos.

Para eles, o TC significa uma nova chance de vida. Re-
ferem-se a experiéncia vivida como um renascer. Diz um
receptor:

Eu achei que pra mim foi uma nova vida, né. Eu vinha
sofrendo bastante com a doenga de Chagas. Vinha me
matando, ai surgiu essa oportunidade de eu fazer o trans-
plante. Mas eu nunca vi dar tdo certo igual deu uma cirur-
gia dessas. Que ndo aconteceu nada de errado, tudo pro-
gramado, tudo certinho. Acordei na hora certa e t6 até hoje,
cada vez me recuperando melhor (P6).

O TC parece-lhes como uma ocorréncia excepcional.
Sabem tratar-se de uma cirurgia de alto risco e de grande
complexidade tanto em termos fisioldgicos, quanto técni-
cos. A perplexidade sentida advém desse conhecimento.
Percebem as possibilidades de vida que lhes s3o dadas. Sdo
dadivas. Ao mesmo tempo em que se percebem vivendo
essa experiéncia fantastica, alguns também falam do sofri-
mento pelo qual passaram decorrentes da prépria pratica
cirdrgica. Um participante descreve:

Uma experiéncia que n&do da para falar. Muito chocante,
gratificante, dolorida. Machuca tudo e a gente fica agrade-
cido. Ndo da para explicar. E fantastico. A gente com o
emocional a flor da pele. Muito agradecido (P9).

Alguns ndo se referem a esse periodo do processo de
tratamento, como se ndo houvesse existido:

Ai a gente ndo lembra nada. Sé6 depois que ta voltando (P1).
Transplante cardiaco (TC): a experiéncia
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Fizeram o transplante e depois de 15 dias de transplanta-
do que eu tomei consciéncia do que tava acontecendo (P2).

As transformacgdes ocorridas apds o TC sdo experiénci-
as de reaver a vida. Alguns consideram ter recuperado a
salde, apesar da consciéncia de terem, ainda, a infecgdo e
de terem de submeter-se a rigoroso tratamento ao longo
da vida. H4 ambigilidade de sentimentos em relacdo a si
como doente e ao mesmo tempo saudavel, porque o TC
Ihes devolveu o bem-estar perdido com a ocorréncia da
faléncia cardiaca.

Episddios de rejeicao e a ocorréncia de outras patologias
ainda os colocam a prova. Um deles, no momento, luta com
complicagGes renais provocadas pelos imunossupressores:

Eu vou superar esse problema do rim, né, e eu continuo
vivendo(P2).

Outros relatam as limitagBes impostas apds TC: dieta
rigorosa e um grande nimero de medicamentos, ao longo
da vida. Uma participante confessa:

N&o podemos comer aquilo que a gente gosta mais, néo
pode. Mas as vezes eu ainda como um pouquinho. Eu falei
pro médico e ele falou: M., mas ndo abusa. Mas as vezes
exagero um pouquinho... (P4).

O restabelecimento dos atos corriqueiros: andar, respi-
rar e falar leva-os a recuperar a autonomia. Percebem-se
de modo diferente, em relacdo a vida anterior. Nesse pro-
jeto de vida, a volta ao trabalho é crucial. O trabalho signi-
fica a re-insercdo a vida comum, ao seu lugar na sociedade.
Significa a auto-realizacdo:

Eu penso arrumar um servigo e trabalhar. Trabalhar (P7).

Para uma receptora, seu trabalho é retomar as fungdes
de m3e:

Quem cuida da casa € eu. Tenho quatro filhos. A mais ve-
lha tem 16 anos, um tem 11, outro tem 10 e o outro tem 5.
Meu filho tem um problemazinho e eu levo toda semana
na fono. Tudo sou eu. Gragas a Deus (P4).

Alguns se ressentem da discriminagdo no trabalho:

A gente n&o consegue mais. Vocé sai de um servigo e nao
consegue arrumar outro. Entdo a parte ruim é essa (P1);

A pessoa com saude ja é dificil, doente € mais complica-
do. Doente significa assim, né, que é transplantado. O povo
vai saber que a gente é e ndo vai querer pra trabalhar (P7).

TEMA 3 - O cuidado na trajetoria do TC

Este tema mostrou-se em diferentes momentos das
descricdes dos receptores. Nas maneiras de estarem com a
equipe da saude, com a familia e na intencionalidade de
cuidar do outro: afetados por todo cuidado recebido, que-
rem, no ambito de suas possibilidades, cuidar dos outros,
também.

Os receptores manifestam sua gratidao:
Transplante cardiaco (TC): a experiéncia
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Quando eu estava internado eu falava: nem todas maes
atende a gente como as enfermeiras desse hospital. As méaes
abandonam a gente, e elas acolhem a gente téo bem (P7).

O tempo vivido no INCOR é tdo intenso que passam a
sentir como se o habitassem. A instituicdo é como a sua
casa:

Eu t6 em tratamento nesse hospital desde 91, e sdo eles
aqui que estdo me mantendo vivo. Doenga de Chagas, né,
que foi a causa de tudo isso. Inclusive eu ja perdi um irmao
com 26 anos. Se nao tiver um bom acompanhamento, as
chances sao minimas, né (P2).

A familia se faz presente, cuidando e sendo alvo do cui-
dado. O marido, a mulher, e os filhos sdo trazidos nos de-
poimentos com a sua preocupagado e dedicagdo ao recep-
tor e este se mostra, em seu projeto de vida, preocupado
com eles. Uma participante diz:

Cuidar dos meus filhos. Antes eu ndo era mais pratica-
mente méae deles, assim para fazer uma coisa. Vou fazer
isso pra vocé, nao podia. Agora eu posso (P4).

A reciprocidade do cuidar e ser cuidado aparece em al-
gumas descricOes. E preciso retribuir o cuidado e o apoio
recebidos de companheiros de quarto:

Eu ndo vou medir esforgos pra fazer qualquer coisa que
for preciso fazer, pra mim ajudar. Eu vou poder ajudar.
Porque sé eu sei quanto € dificil passar por momentos
desses que eu passei (P5).

DISCUSSAO

A estrutura geral sobre a experiéncia vivida no tempo
do TC emerge das descri¢cdes dos participantes. Na concep-
¢do fenomenoldgica sobre a intencionalidade da conscién-
cia, todo ato de consciéncia estd voltado para um objeto; e
todo evento é o modo espontaneo de ser no mundo. Este
é também o modo pelo qual as coisas e experiéncias tor-
nam-se significativos para aqueles que as vivenciam®, Os
pacientes portadores da Doencga de Chagas, submetidos ao
TC, descreveram como dirigiram sua consciéncia em dire-
¢do a manutencdo da vida durante todas as fases do TC:
inicialmente, de modo sofrido, vendo-a extinguir-se aos
poucos; tendo de decidir-se pelo TC, o Unico modo de
preserva-la; enfim revividos, lutando para manté-la ainda
hoje, ainda se vendo na luta pela vida.

Nesse reviver a experiéncia do TC, relataram seus me-
dos, angustias, a culpa, sofrimentos fisicos, preocupacdes,
alegrias, agradecimento pela vida e pela dadiva do rece-
bimento do 6rgdo. Também, a sua perplexidade pelo acon-
tecimento inusitado de verem-se completamente depen-
dentes, sem projeto, no inicio; depois, uma situacdo sen-
tida como de liberdade e abertos ao projeto de vida, cum-
plicidade e camaradagem com enfermeiros e médico.
Mostram conhecimento, ainda que em nivel mais existen-
cial, da complexidade técnica dos procedimentos a que
foram submetidos.
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Sdo pessoas simples, quase em sua totalidade, com
pouca escolaridade e recursos financeiros. Mas estao cien-
tes do significado de serem portadoras da Doenga de Cha-
gas. Tém ciéncia de que o TC significa a sobrevida e ndo a
cura definitiva. Sabem que, enquanto estiverem vivas, de-
penderdo do cuidado para consigo mesmas, dos profissio-
nais de saude, da Instituicdo e da sua familia.

Os achados do estudo desvelam a complexidade e a
ambigtidade da experiéncia vivida e a consciéncia de que,
face as dificuldades, ha um futuro a ser planejado. Ndo ha
nenhuma certeza sobre o futuro. Mas, ha futuro. O tempo
vivido antes, durante e depois do TC é perpassado pela ten-
sdo entre manter-se vivo e aceitar as transformagdes e con-
viver com elas. Desde o diagndstico da faléncia cardiaca
causada pela doenga de Chagas; vivenciando a quase nao-
vida, concordando com a troca do coragao; esperando pelo
doador e angustiando-se pela vida que se extinguia; até o
apos a cirurgia, quando se sentiram renascer, mas ainda
agora lutando para viver. E uma luta que continua. Se an-
tes era para simplesmente ficar vivo, agora é a luta para
manter o que conseguiram: vida normal, porém dentro de
um rigido regime de tratamento e cuidados que nunca ces-
sardo. Até o fim da vida.

Embora inexistam dados na literatura sobre a experién-
cia subjetiva dos portadores da doenca de Chagas submeti-
dos ao TC, é possivel encontrar pontos comuns entre os acha-
dos deste estudo e aqueles encontrados em outras pesqui-
sas sobre TC, provocado por outras patologias*®**3. Estas
descrevem, de forma similar, como o TC envolve curso de
eventos estressantes, que produzem a profunda percep-
¢do da precariedade da existéncia. Ao mesmo tempo, faz
brotar satisfacdo por uma nova chance de viver e um claro
senso de novas prioridades: os receptores passam a valori-
zar, especialmente, os relacionamentos afetivos e soci-
ais“*1+13 Os modos que os receptores utilizam para lidar
com os conflitos e dificuldades apds o TC variam desde o
otimismo exagerado a negacdo da gravidade do ocorrido;
ou, de forma positiva, adotam medidas construtivas, no
sentido de obter o apoio da equipe e da familia, assim como
a definicdo de metas para adequar-se a realidade®.

Em relagdo a adaptagdo a nova vida, trabalhar e ter um
papel social e familiar faz parte da preocupagdo de muitos
participantes do presente estudo: desde a mde que recu-
perou sua fungao junto aos filhos ao profissional que bata-
Iha pela volta ao trabalho. Esses dados sdo, também, coin-
cidentes com os de pesquisas anteriores®?,

O alto grau de satisfagdo em relagdo a situagao atual,
que é descrito por todos os participantes, mesmo entre
aqueles que apresentaram e ainda apresentam graves com-
plicacbes, também é dado convergente com aqueles des-
critos na literatura, sendo compreendido como a percep-
¢do dos pacientes de que receberam um presente valioso:
a extensdo da vida que estavam perdendo®>1Y,
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Da mesma forma, a crenga de terem recuperado a sau-
de, como afirmam alguns, a despeito da permanéncia do
Trypanosoma no seu organismo, pode ser interpretada
como a concepcao de que a saude seria a auséncia de sen-
sacOes estranhas, dor ou desconforto. Ao superar os sinto-
mas da doenca, o corpo, que se tornara ndo familiar na
doenca, volta a ser familiar. Assim, as pessoas sentem-se
curadas ao readquiriram o controle sobre a sua vida e so-
bre o seu corpo, voltando as atividades usuais, mesmo
quando continuam submetidas a tratamentos para doen-
cas cronicas!*”),

Essas concepgOes sobre a saude nos remetem ao signifi-
cado fenomenoldgico e existencial do corpo: o meu corpo é
0 meu ancoradouro no mundo. Através dele vivo, atuo, rea-
lizo minhas trocas com o mundo ao redor®™, Nesse sentido,
é possivel entender que os participantes, ao falarem que
readquiriram a saude e a normalidade da vida com a troca
do coragdo, falam de como voltaram a agir, a interagir, a
aparecer, a viver como o faziam costumeiramente, antes da
doenga cardiaca. Essa percepgdo dos receptores pode ser
interpretada como positiva, por parte dos profissionais da
equipe; porém, ao mesmo tempo, com certa preocupacao,
pela possibilidade de prejudicar a adesao ao tratamento.

CONSIDERACOES FINAIS

Ao desvelar os significados que os pacientes atribuem
a sua experiéncia, o estudo expde aspectos subjetivos do
TC ndo reportados em estudos anteriores. Assim, os resul-
tados alcangados implicam novas possibilidades de com-
preender o fendmeno de ter o coragdo transplantado, sen-
do portador da doenca de Chagas. A expressdo dos paci-
entes sobre a experiéncia vivida (sua visdo sobre a doenca,
o TC e a terapia, as suas dificuldades e necessidades) con-
tribui para construir o corpo de conhecimento que enfer-
meiros, médicos e demais profissionais precisam para de-
senvolver agdes e programas voltados efetivamente para
os pacientes e seus familiares. Esse enfoque coloca o paci-
ente em posi¢do central no programa de acompanhamen-
to e cuidado a sua saulde, estimulando-o a assumir o papel
principal no préprio cuidado. Outro aspecto crucial refere-
se a importancia da participacdo familiar junto ao recep-
tor: os dados do estudo remetem a necessidade de aten-
¢do especial para incluir os familiares nos programas
educativos e de apoio ao receptor de coragao.

O estudo apresenta as caracteristicas dos estudos quali-
tativos: ndo pretende alcangar generalizagBes, mas compre-
ender o fendbmeno estudado contextualizado no local e tem-
po no qual se desenvolveu. Os resultados sugerem a neces-
sidade de novas pesquisas, em outras regides do pais; e, so-
bretudo, investigacOes sobre a adesao dos pacientes ao tra-
tamento, assim como o papel dos familiares e profissionais
junto ao paciente com Chagas, durante e apds o TC.

Transplante cardiaco (TC): a experiéncia
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