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Resumo 
 

Objetivo:  Compreender  a  experiência  de  adesão  ao  tratamento  póstransplante 

hepático  em  adultos.  Método:  Estudo  exploratório,  descritivo,  de  abordagem 

qualitativa com a Análise de Conteúdo de Laurence Bardin como referencial para 

organização e análise dos dados levantados em entrevistas semiestruturadas. 

Resultados:  Foram  entrevistados  18  pacientes  adultos  transplantados  de  fígado 

proveniente  de  doador  falecido,  acompanhados em  um  centro  transplantador  da 

cidade  de  São  Paulo.  Dos  resultados  emergiram  dois  temas:  1)  Adoecimento: 

pacientes  relatam  como  foi  a descoberta de  uma  doença  silenciosa,  as  severas 

limitações do adoecimento e o processo de aceitação do transplante, este último 

sendo  atravessado  pelo  enfrentamento  do  adoecimento,  a  espera  pelo  órgão 

compatível no momento ideal, a informação de que a doença não tem mais jeito e 

finalmente a aceitação; 2) Vida após o transplante: os pacientes refletiram se afinal 

a vida após o  transplante é normal avaliando o que melhorou, em que  aspectos 

ainda estão em recuperação, quais as  limitações e complicações e as  respostas 

emocionais a essa nova fase. Relatam que tipo de estratégias de enfrentamento 

utilizam  como buscar  informações,  rede de apoio, espiritualidade e gratidão   e 

concluem que a essa vida é uma vida de cuidados com hábitos de vida saudável, 

uso  contínuo  da  medicação  e  acompanhamento  ambulatorial,  aos  quais  vão 

responder andando na  linha ou não aderindo ao tratamento. Atravessando todos 

esses momentos da vida após o transplante, o medo da morte foi um achado central 

do estudo associado à adesão ao tratamento. Pacientes que indicam adesão aos 

cuidados mostraramse mobilizados pelo medo de morrer que persiste mesmo após 

o transplante com a ameaça da perda do enxerto. Já a nãoadesão ao tratamento 

foi associada à ausência do medo da morte, seja pela ausência de sintomas que o 

aproximam  dessa  realidade  ou  pela  negação  da  própria    finitude.  Conclusão: 

Comportamentos de adesão ou nãoadesão ao tratamento póstransplante  foram 

associados a respostas emocionais ao adoecimento e ao medo da morte. Dessa 

forma, intervenções para promover a adesão devem tanto alertar sobre os riscos à 

vida (por vezes silenciosos) que permanecem após o transplante quanto acolher o 

sofrimento dos que sentem sua vida continuamente sob ameaça. 
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Abstract 
 

Objective:  To  understand  the  experience  of  adherence  to  treatment  after  liver 

transplantation in adults. Method: An exploratory, descriptive, qualitative study with 

Laurence Bardin's Content Analysis as a reference for organizing and analyzing data 

collected in semistructured interviews. 

Results:  We  interviewed  18  adult  patients  with  deceased  donor  liver  transplant, 

followed in a transplant center in São Paulo. The results emerged from two themes: 

1)  Illness:  patients  reported  the  experience  of  discovering  a  silent  disease,  the 

severe limitations of illness and the transplant acceptance process, the latter being 

crossed by coping with illness, waiting for the compatible organ at the ideal time, the 

information that has no way to cure the disease and finally, the acceptance; 2) Life 

after  transplantation:  Patients  reflected  on  whether  life  after  transplantation  is 

normal,  evaluating  what  have  improved,  which  aspects  of  the  health  are  still 

recovering, what are the limitations, complications and emotional responses in this 

new phase. They reported the coping strategies used  such as seeking information, 

support network, spirituality, and gratitude  and conclude that this is a life of care 

involving healthy living habits, continuous use of medication, and outpatient follow

up, to which they will respond adhering or not. Going through all these moments of 

life  after  transplantation,  the  fear  of  death  was  a  central  finding  of  the  study 

associated  with  treatment  adherence.  Patients  who  adhere  to  health  care  team 

guidelines  may  be  mobilized  by  the  fear  of  dying  that  persist  even  after 

transplantation  with  the  threat  of  graft  loss.  Nonadherence  to  treatment  was 

associated with the absence of  fear of death, either by the absence of symptoms 

that  would  approach  them  to  this  reality  or  by  the  denial  of  their  own  finitude. 

Conclusion:  Behaviors  of  adherence  or  nonadherence  to  treatment  after 

transplantation  were  associated  with  emotional  responses  to  illness  and  fear  of 

death. Thus, interventions to promote adherence should alert patients about the risks 

(sometimes silent risks) that remain after transplantation and take care of those who 

are suffering feeling their life continually under threat. 

 



 
 

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

“Quem perde a capacidade de aprender desqualifica sua 

arte de ensinar. (...) Quando deixamos de ser meninos, 

meninas, paramos de disputar quem sabe mais e quem 

sabe menos e passamos a conviver com tipos e formas 

diferentes  de  saber.  (...)  Quando  isso  acontece  e  pai, 

mãe,  filho  e  filha  [profissional  da  saúde  e  paciente] 

começam  a  cooperar  entre  si,  um  aprende  enquanto 

ensina  e  o  outro  ensina  enquanto  aprende.  Isso  é 

sabedoria.” Ed René Kivitz 



 
 

 
 

1 INTRODUÇÃO 
 

O  transplante  de  fígado  é  uma  alternativa  de  tratamento  à  doença  hepática 

aguda ou crônica em fase terminal com evolução conhecida, como nos casos de 

cirrose  biliar  primária,  colangite  esclerosante  primária,  atresia  de  vias  biliares, 

hepatite crônica auto imune e insuficiência hepática aguda grave1, 2, 3.  
Apesar de melhorar a sobrevida e a qualidade de vida do receptor, o transplante 

não  é  cura  da  doença  hepática,  mas  opção  terapêutica,  sendo  necessário  um 

tratamento após o procedimento ao qual o paciente deve se comprometer em aderir 

por  toda  sua  vida.  O  tratamento  póstransplante  é  complexo  e  inclui 

acompanhamento  médico  periódico,  restrição  de  uso  de  álcool,  abstinência  de 

cigarro, atividade física adequada, alimentação saudável, além do uso correto de 

medicações  imunossupressoras4.  Os  imunossupressores  evitam que  o  órgão  do 

doador sofra rejeição celular quando inserido no corpo do receptor. Assim, o uso de 

medicamentos  imunossupressores  é  vitalício  e  essencial  para  um  bom 

funcionamento do enxerto e para evitar complicações médicas5. A nãoadesão ao 

tratamento  póstransplante  pode  causar  rejeição  do  enxerto,  podendo  reduzir  a 

qualidade de vida, aumentar custos médicos e utilização de serviços de saúde e, 

até mesmo levar à morte dos transplantados6,7. 

A Organização Mundial da Saúde (OMS) define adesão como: “a medida em 

que o comportamento de uma pessoa  tomar medicamentos, seguir uma dieta, e/ou 

realizar mudanças de estilo de vida, corresponde a recomendações acordadas com 

um profissional de saúde”8.  

Apesar dos esforços das equipes de saúde em favorecer a adesão melhorando 

as estratégias de orientação e envolvendo diferentes profissionais no cuidado, o 

papel do paciente ainda é fundamental no sucesso do transplante7. São recorrentes 

os  casos  de  nãoadesão  ao  tratamento  porque  muitos  pacientes  transplantados 

ainda  têm dificuldade em incluir esses cuidados em sua rotina4. Estudos  indicam 

que a prevalência de má adesão ao tratamento parece ser aumentada conforme o 

tempo corrido após o transplante5,6,7 e pode ser atribuída às condições psicológicas 

do paciente e à sensação de autonomia maior que este tem quando percebe que 

os  sintomas  físicos  que  apresentava  antes  do  procedimento  já  não  estão  mais 

presentes5. 
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Equipes  de  saúde  que  acompanham  pacientes  crônicos  já  identificaram  a 

centralidade do paciente  no  cuidado  e  têm  migrado  de  um  cuidado  centrado  no 

profissional  de  saúde  para  o  autogerenciamento  do  cuidado  do  paciente9.  O 

autogerenciamento  é  a  habilidade  de  um  indivíduo    em  conjunto  com  família, 

comunidade e profissionais da saúde  manejar sintomas, tratamentos, mudança de 

hábitos  e  consequências  de  problemas  de  saúde.  O  autogerenciamento  ótimo 

envolve a habilidade de monitorar a doença e desenvolver estratégias cognitivas, 

comportamentais  e  emocionais  para  sobreviver,  realizar  desejos  e  promover 

qualidade de vida10,11,12.  

A  maioria  dos  estudos  sobre  adesão  ao  tratamento  póstransplante  tem 

desenhos quantitativos, porém, essa forma de investigação pode ser limitada para 

identificar  fatores  pessoais  que  impactam  na  adesão,  como  crenças  pessoais, 

valores sobre a condição de saúde e tratamento, traços de personalidade, status 

socioeconômico,  saúde  global  e  nível  de  funcionalidade12.    Neste  sentido,  um 

estudo qualitativo pode permitir maior compreensão sobre a perspectiva do paciente 

acerca das dificuldades inerentes ao tratamento já que o participante pode informar 

ao pesquisador qualquer aspecto do tratamento que considerar pertinente4, 12.  

Estudos  qualitativos  são  considerados  mais  adequados  para  responder 

perguntas sobre perspectivas e experiências do paciente e identificar o que motiva 

comportamentos e decisões.  Especialmente no transplante, a pesquisa qualitativa 

pode responder a questões comportamentais, psicológicas e éticas complexas que 

envolvem, por exemplo, a nãoadesão ao tratamento. A partir da compreensão mais 

ampla da adesão ao tratamento, será possível desenvolver intervenções e políticas 

de saúde que podem melhorar desfechos para o paciente13.  

Segundo Tong, Morton e Webster13, ainda existem várias lacunas na área de 

doação de órgãos e transplante que demandam investigação qualitativa. Pouco se 

sabe ainda sobre crenças, experiências e perspectivas de pacientes quanto ao uso 

de medicações, então pesquisas qualitativas são necessárias para compreender 

porque alguns pacientes não aderem ao tratamento e a partir dessa compreensão, 

elaborar  intervenções  que  combinam  o  tratamento  prescrito  com  os 

comportamentos do paciente. 

Este estudo pretende então preencher algumas dessas lacunas dando voz a 

pacientes adultos transplantados hepáticos em uma tentativa de enxergar a partir 
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de  suas  perspectivas  o  significado  da  adesão  a  um  tratamento  crônico  com 

inúmeras restrições e compromissos vitalícios. 

 
 

 

 
 

 

 

 



4 
 

 

2 OBJETIVO 
 

2.1 Objetivo geral: 

●     Compreender a experiência de adesão ao tratamento póstransplante 

hepático em adultos. 

2.2 Objetivos específicos: 

●     Identificar a compreensão dos pacientes transplantados sobre os 

cuidados com a saúde após o transplante; 

●     Identificar dificuldades no póstransplante hepático que podem interferir 

na adesão ao tratamento; 

●     Identificar o que motiva os pacientes a aderirem ao tratamento. 
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3 REVISÃO DA LITERATURA 
 

O  tratamento  póstransplante  de  fígado  inclui  uso  de  medicação 

imunossupressora, coleta de exames, acompanhamento ambulatorial, abstinência 

de álcool, alimentação saudável e atividade física.  

O uso de imunossupressores é contínuo e visa evitar a rejeição do enxerto. 

Toda a medicação póstransplante é oferecida pelo Sistema Único de Saúde e os 

pacientes  devem  buscar  mensalmente  em  farmácias  de  alto  custo  com  uma 

documentação médica para liberação dos medicamentos. A terapia padrão para a 

prevenção  de  rejeição  do  enxerto  é  um  inibidor  de  calcineurina  (tacrolimo  ou 

ciclosporina),  podendo  ser  combinado  com  micofenolato  de  mofetila  ou 

micofenolato de sódio, de everolimo e de corticoesteróide14. Em geral os pacientes 

tomam a medicação duas vezes ao dia, com intervalo de 12 horas. A intensidade 

da  imunossupressão  e  os  medicamentos  utilizados  serão  definidos  conforme  a 

evolução  dos  pacientes  e  a  diminuição  da  reação  imunológica  ao  enxerto15. 

Portanto, é necessário um acompanhamento ambulatorial com coletas de exames 

periódicos  para  avaliar  o  funcionamento  do  enxerto  e  manter  ou  reajustar  os 

imunossupressores. 

A abstinência alcoólica é mandatória por no mínimo seis meses já no  pré

operatório como condição para  inscrição na fila de  transplantes16. Como fator de 

risco importante para o desenvolvimento de cirrose e associado à perda de enxerto 

e mortalidade17, o álcool não é permitido também no póstransplante.  

A alimentação saudável é vital desde o pósoperatório imediato porque pode 

favorecer a recuperação, prevenir infecções, dar suporte a demandas metabólicas 

e  repor  reservas  energéticas.  Mas,  também  é  importante  a  longo  prazo  na 

prevenção de outras comorbidades comuns no póstransplante como obesidade, 

diabetes,  dislipidemia  e  hipertensão  que  podem  significar  danos  importantes  ao 

paciente18.  

Exercícios físicos regulares e planejados também são fundamentais porque 

podem  amenizar  prejuízos  secundários  ao  tratamento  póstransplante.  Há 

evidências que a  longo prazo, pacientes  transplantados  tem o  risco de  reduzida 

capacidade aeróbica, diminuição da força muscular e risco aumentado de doenças 

cardiovasculares,  o  que  pode  impactar  nas  habilidades  funcionais,  prejudicar  o 

funcionamento do enxerto e aumentar o risco de mortalidade19.  
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3.1 Adesão ao tratamento póstransplante 
 

O conceito de adesão ao tratamento de doenças crônicas e o conceito de 

saúde  estão  relacionados  porque  em  geral  ambos  partem  de  um  padrão  de 

funcionamento normal em sua definição15. A OMS define adesão como a medida 

que o comportamento de uma pessoa corresponde a  recomendações acordadas 

com um profissional de saúde,  tanto quanto ao uso de medicações como seguir 

uma dieta ou outras mudanças no estilo de vida8. 

Apesar da OMS utilizar o termo “a medida em que”, indicando que poderia 

ser  considerado  um  espectro  maior  para  avaliar  um  paciente  quanto  à  adesão, 

grande  parte  das  avaliações  de  adesão  ao  tratamento  permitem  apenas  uma 

categorização dicotômica: adesão ou nãoadesão ao tratamento15. 

  Diversos  estudos  foram  publicados  sobre  adesão  ao  tratamento  pós

transplante de órgãos sólidos, mas não há consenso acerca da prevalência da não

adesão principalmente porque a adesão não é mensurada de forma padrão. Porém, 

é evidente que os desfechos desfavoráveis em transplante  rejeição, redução da 

qualidade de vida, aumento de custos médicos,  reinternações, morte   estão em 

considerável medida associados à nãoadesão ao tratamento. 6,7,15. 

Oliveira15  utilizou  a  Escala  de  autorelato  Basel  Assesment  of  Adherence 

Scale with Imunossupressive Medication (BAASIS) para avaliar a adesão no pós

transplante hepático dos pacientes do mesmo local onde este estudo foi realizado. 

Segundo a autora, o BAASIS é uma escala de autorelato de falhas isoladas, falhas 

sucessivas, desvios de tempo e redução de dose no uso de imunossupressão nas 

últimas quatro semanas e é considerado que o paciente não adere ao tratamento 

se tiver resposta positiva (“sim”) em qualquer dos itens. A partir desse instrumento, 

49%  dos  pacientes  deixaram  de  aderir  a  uma  ou  mais  das  quatro  situações 

avaliadas,  ao  menos  uma  vez,  nas  últimas  quatro  semanas.  A  pergunta  do 

instrumento que teve maior porcentagem de resposta afirmativa (40,8%) foi sobre 

tomar o medicamento imunossupressor com mais de duas horas de diferença do 

horário prescrito. 

Em uma recente  revisão  integrativa,  foi evidenciado que grande parte dos 

estudos  sobre  adesão  ao  tratamento  póstransplante  hepático  avaliam  apenas 

aspectos relacionados à terapia imunossupressora e faltam estudos multicêntricos 

que  avaliem  a  adesão  em  uma  perspectiva  global  que  inclua  a  adesão  às 
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recomendações  e orientações.  Também  são  escassos  os estudos  que  discutem 

fatores  comportamentais  e  cognitivos  relevantes  na  análise  da  adesão,  como 

crenças,  hábitos  e  recursos  de  enfrentamento  de  pacientes20.  Para  Oliveira15,  é 

possível que isso esteja relacionado ao próprio conceito de adesão tradicionalmente 

utilizado que avalia apenas se o paciente objetivamente cumpre as orientações de 

um  profissional  como  tomar  medicamentos  e  comparecer  à  rotina  de  exames  e 

consultas. 
 

 

3.2 Sentidos de cuidado e lógica do cuidado 
  Com a constatação da dificuldade de adesão a diversos tipos de tratamento, 

estudos têm sugerido novas práticas de cuidado para mudar essa realidade. Para 

Spink21, a antiga ideia da voz do especialista como única verdade tem dado lugar 

ao convite para outros especialistas pensarem junto o cuidado e agregarem suas 

diferentes bagagens profissionais e sociais. Até mesmo “especialistas leigos” são 

convidados a participar com suas  interpretações, habilidades, hábitos, histórias e 

preocupações. Dessa forma, os olhos da equipe de saúde podem ser diferentes, 

pois os olhos dos observadores se multiplicam e podem olhar o mundo a partir de 

pontos de vista distintos21. 
De acordo com CamargoBorges e Japur22:  

 

Cuidado significa a busca de assimilação criativa de tudo que 

possa ocorrer na vida, compromissos e trabalhos, encontros 

significativos  e  crises  existenciais,  sucessos  e  fracassos, 

saúde  e  sofrimentos,  que  são  processos  permanentes  de 

aprendizado e necessitam de espaços de reflexão e atenção.  

 

Mesmo após mais de dez anos da publicação das reflexões desses autores 

e de esforços para uma compreensão mais ampla do cuidado em saúde que inclua 

questões sociais, históricas, econômicas, ambientais e qualidade de vida, além dos 

aspectos  biológicos,  tem  sido  difícil  mudar  a  lógica  de  atenção  à  saúde.  As 

discussões  com  esse  propósito  ainda  mantém  uma  relação  hierarquizada 

profissional  da  saúdecomunidade,  sendo  o  primeiro  aquele  que  tem  o 

conhecimento e a segunda aquela que não o tem. Para que haja transformação na 
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forma de cuidado em saúde, é essencial que a posição que o paciente assume ante 

a conduta do profissional de saúde seja considerada22.   

O  novo  paradigma  em  saúde  demanda  ações  conjuntas  entre  equipes  e 

usuários  dos  serviços  de  saúde  e  que  as  vivências  de  saúde/doença  sejam 

legitimadas  rompendo  com  relações  de  saberpoder.  A  promoção  do  cuidado  é 

relacional e não depende apenas da conduta do paciente a partir do que é oferecido 

pelo profissional. É fundamental um espaço de diálogo aberto para negociação de 

qual tratamento é o mais adequado, tendo em conta o contexto de vida do paciente, 

suas  queixas,  dúvidas  e  angústias  de  forma  que  haja  promoção  de  cuidado  e 

autocuidado22. 
  Quando falamos em autocuidado e legitimação do papel do paciente, há que 

se tomar um cuidado para não delegar a ele toda a responsabilidade pelo cuidado 

em  saúde,  visto  que  promover  exclusivamente  a  escolha  do  paciente  entra  em 

detrimento  com  práticas  bem  estabelecidas  para  garantir  o  bom  cuidado  e  nem 

sempre leva às melhorias esperadas23. 

Annemarie  Mol,  médica  e  filósofa  holandesa24,  a  partir  de  seu  estudo 

etnográfico sobre o tratamento e a vida com diabetes na Holanda, desenvolveu uma 

teoria  que  traz  riquíssimas  contribuições  sobre  a  forma  de  olhar  a  doença  e  o 

cuidado em saúde. Em “The logic of care   health  and  the  problem  of  patient 

choice”23, Mol aborda duas formas de lidar com a doença que são acionadas em 

diferentes  momentos  e  colocam  o  paciente  e  o  profissional  em  diferentes 

posições21: a lógica da escolha e a lógica do cuidado. Quando fala em lógica, Mol 

não faz referência a regras de raciocínio, mas ao conceito filosófico que afirma que 

eventos que  tem alguma  forma de afinidade entre  si  são melhor  compreendidos 

quando comparados, como é o caso da lógica da escolha e da lógica do cuidado23.   

Na lógica da escolha a relação é de consumo e de direitos; os profissionais 

oferecem informações científicas para aumentar a certeza na tomada de decisão e 

a  partir  dessas  informações  o  cliente/cidadão  tem  o  direito  de  escolher  como 

prosseguirá a atenção a sua saúde. Nessa perspectiva, o corpo não pode interferir 

na escolha e para isso o corpo deve ser controlado ou dele escapado, o que coloca 

o ser saudável como um padrão hegemônico21,23. 

A lógica do cuidado, por sua vez, não é uma transação, mas um processo 

contínuo.  É um processo aberto que trabalha com questões práticas, como adequar 

o  tratamento  à  rotina  do  paciente.  A  autora  se  refere  aos  indivíduos  enquanto 
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pacientes, não porque são passivos, mas porque sofrem. O paciente tem muito a 

fazer na lógica do cuidado, não são só os profissionais que intervém, mas depende 

dos  pacientes  aderir  aos  hábitos  saudáveis  e  participar  da  construção  do  seu 

cuidado23.  Nessa  lógica,  as  informações  não  servem  como  evidências  para 

viabilizar uma decisão, mas oferecem subsídio para criar formas mais toleráveis de 

viver com a realidade21.  

A lógica da escolha e a lógica do cuidado não são posições fixas. A ativação 

hora da lógica da escolha, hora da lógica do cuidado, demanda que reconheçamos 

de qual posição nossos interlocutores falam e em que posições somos colocados21.    
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4 MÉTODO 
 
4.1 Tipo de estudo 

Tratase de um estudo exploratório, descritivo, de abordagem 

qualitativa. 
De  acordo  com  Minayo  (2007),  a  pesquisa  qualitativa  favorece  um 

entendimento  mais  profundo  de  um  fenômeno  através  do  levantamento  dos 

elementos que este envolve25, por isso, optamos por realizar a avaliação a adesão 

ao  tratamento de  forma qualitativa a partir  de questões de uma entrevista  semi

estruturada.  

Considerando a escassez de estudos mais abrangentes sobre adesão ao 

tratamento e a demanda de uma participação mais ativa dos pacientes no cuidado, 

não  optamos  por  classificar  o  comportamento  dos  paciente  em  adesão  ou  não

adesão, mas entender o significado da adesão na vida dos pacientes, já que é em 

torno do significado que as pessoas atribuem aos fenômenos que elas organizarão 

suas vidas e particularmente seu cuidado com a saúde26.  

 

4.2 Procedimento éticos 
Em cumprimento às determinações da Resolução CNS nº 466/2012 o projeto 

foi submetido ao Comitê de Ética e Pesquisa da UNIFESP e Plataforma Brasil, tendo 

sido  aprovado  sob  o  parecer  2.825.681  e  Certificado  de  Apresentação  para 

Apreciação Ética (CAAE) nº 94108218.1.0000.5505 (Anexo 1).  

 

4.3 Delineamento metodológico 
Foi  realizado  um  estudo  qualitativo  com  a  Análise  de  Conteúdo  de  Laurence 

Bardin27 como referencial para organização e análise dos dados. 

 

4.3.1 Local do estudo 
  O programa de transplante de fígado da Universidade Federal de São Paulo 

que desenvolve suas atividades no Hospital São Paulo, localizado na zona sul da 

capital, conta com um ambulatório de acompanhamento pré e póstransplante que 
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presta  assistência  por  meio  do  controle  laboratorial,  consultas  médicas  e 

multiprofissionais.  

  Nessa universidade o programa de transplante hepático teve início em 1999. 

A  partir  de 2012,  com  o  início da  Residência  Multiprofissional  em  Transplante  e 

Captação  de  Órgãos  na  UNIFESP,  profissionais  de  Enfermagem,  Psicologia, 

Fisioterapia, Odontologia e Farmácia também foram inseridos à equipe que antes 

contava  com  médico,  enfermeiro  e  psicólogo.  Os  residentes  desenvolveram  no 

ambulatório  uma  triagem  multiprofissional  dos  pacientes  de  forma  a  identificar 

demandas de orientação, cuidados e encaminhamento para atendimento individual. 

Após  a  triagem,  os  candidatos  a  transplante  ainda  participam  de  um  grupo  de 

orientações  sobre  o  transplante  e  cuidados  com  a  saúde  antes  e  após  o 

procedimento.  Durante  a  internação  para  o  procedimento  cirúrgico  a  equipe 

multiprofissional está presente e auxilia nas orientações para a alta.  

 

4.3.2 Participantes da pesquisa 
  Os participantes do estudo foram pacientes adultos transplantados hepáticos 

do Ambulatório do Programa de Transplante de Fígado da UNIFESP.  

Foram incluídos no estudo pacientes maiores de 18 anos, transplantados há 

pelo menos três meses e autônomos quanto ao autocuidado. O tempo mínimo após 

o transplante foi definido visto que a partir desse período o acompanhamento da 

equipe costuma acontecer com menor frequência os pacientes passam a ter mais 

autonomia em relação ao tratamento. 

Foram excluídos pacientes que tivessem outro transplante além do de fígado, 

visto que o acompanhamento por outra equipe poderia interferir na perspectiva que 

o  paciente  tem  sobre  o  tratamento  póstransplante.  Também  foram  excluídos 

pacientes  que  hoje  são  adultos  mas  que  foram  transplantados  pela  equipe  de 

transplante  pediátrico,  porque  a  perspectiva  acerca  do  transplante  e  tratamento 

poderia  ser  divergente  pelo  diagnóstico,  decisão  pelo  transplante  e  primeiros 

cuidados  póstransplante  terem  ocorrido  quando  eles  ainda  dependiam  de 

familiares/cuidadores. 

Os  pacientes  foram  selecionados  por  amostragem  intencional.  Uma 

profissional de referência do ambulatório indicou os pacientes que ela considerava 

como melhores  informantes sobre o tratamento póstransplante,  isto é, pacientes 
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que se comunicam bem e costumam falar sobre sua relação com o tratamento pós

transplante com riqueza de detalhes. Em pesquisa qualitativa não é teoricamente 

sensível utilizar amostras randomizadas porque a riqueza de informações é mais 

importante  do  que  a  representatividade  estatística.  Amostras  intencionais 

selecionam  participantes  que  podem  dar  informações  altamente  relevantes  que 

possibilitam a exploração detalhada dos objetivos de pesquisa13. 

O  tamanho da amostra  foi definido quando  foi alcançada a saturação dos 

dados.  A  saturação  dos  dados  ocorre  quando  o  pesquisador  identifica  que  não 

surgiram  novos  temas  de  relevância  ou  quando  os  temas  centrais  foram  bem 

compreendidos,  não  sendo  necessária  a  inclusão  de  novos  participantes  para  a 

reflexão  teórica acerca dos dados28. O número  final de participantes não é uma 

preocupação para a pesquisa qualitativa porque o objetivo é explorar a profundidade 

e a natureza dos pontos de vista, experiências e comportamentos13,28.  

 
4.3.3 Coleta de dados 

No  Ambulatório  de  Transplante  de  Fígado  da  UNIFESP  são  realizadas 

coletas  de  sangue  para  avaliação  de  indicadores  bioquímicos  em  dois  dias 

diferentes.  A  cada  semana  uma  funcionária  do  ambulatório  fornecia  para  a 

pesquisadora uma lista de pacientes agendados para a coleta e uma enfermeira de 

referência indicava os pacientes que se preenchiam os critérios de inclusão e que 

ela  considerava  com  melhores  condições  para  dar  as  informações  sobre  a 

experiência do tratamento.  

Os participantes indicados para participar do estudo foram abordados no dia 

em que compareceram para fazer a coleta de sangue. A pesquisadora explicou o 

objetivo da pesquisa e enfatizou os itens descritos no termo de consentimento livre 

e esclarecido (Anexo 2). Todos os participantes indicados aceitaram participar do 

estudo e assinaram o  termo em duas vias, uma para o participante outra para a 

pesquisadora. A maioria das entrevistas foi realizada após a coleta de sangue do 

ambulatório;  os participantes  que  não  tinham  disponibilidade para  o mesmo  dia, 

agendaram a entrevista para o dia que retornariam para a consulta médica.  

Foram  realizadas  entrevistas  semiestruturadas  individuais  em  uma  sala 

privativa do ambulatório. A entrevista (Apêndice 1) foi elaborada a partir da literatura 

sobre  adesão  ao  tratamento  póstransplante  e  abordou,  além  de  informações 
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sociodemográficas, a percepção sobre a vida após o transplante, a compreensão 

sobre os cuidados necessários após o  transplante e a experiência de adesão ao 

tratamento. 

Após 18 entrevistas realizadas houve saturação dos dados. As entrevistas 

foram  gravadas  e  transcritas.  Para  preservar  a  identidade  dos  pacientes  que 

participaram do estudo, seus nomes na transcrição foram substituídos pela letra T 

e um número.  

 

4.3.4 Análise dos dados 
  A organização e análise dos dados foi orientada pela Análise de Conteúdo 

de Laurence Bardin. A Análise de Conteúdo de Bardin utiliza técnicas que permitem 

uma descrição sistemática e quantitativa das mensagens e atitudes  inerentes ao 

discurso. A partir desses procedimentos sistemáticos são  levantados  indicadores 

que permitem inferências sobre essas mensagens27. 

Esse  método  implica  três  etapas  de  análise:  préanálise,  exploração  do 

material  ou  codificação,  e  tratamento  dos  resultados  obtidos  /  interpretação.  Na 

primeira etapa foi realizada a  leitura flutuante para uma primeira aproximação ao 

texto e elaboração de hipóteses e pressupostos iniciais. Em seguida, foi realizada 

a exploração dos núcleos de sentido (palavras significativas em torno das quais o 

conteúdo  da  fala  é  organizado)  e  a  codificação  do  material  em  unidades  de 

significado. A partir do agrupamento desses códigos foram definidas as categorias 

temáticas mais frequentes nas falas27.  

Na última etapa  foram realizadas  inferências e  interpretações25 a partir de 

autores que convergem com uma nova lógica de cuidado em saúde. 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

(...) é bom destacar que ‘paciente’ e ‘filósofo’ [profissional da 

saúde]  não  são  de  forma  alguma  categorias  mutuamente 
excludentes. ‘Eu’ não sou imortal ou imune a doenças. E, a 

sua  normalidade,  querido  leitor,  também  não  é  aqui 
pressuposta.  Ao  invés  disso,  eu  vou  usar  todas  as  minhas 
habilidades retóricas para te seduzir  qualquer que seja o seu 
diagnóstico atual  a tomar o lugar de paciente enquanto você 
lê.  (...)  Quer  você  tenha  ou  não  essa  doença  [seja  ou  não 
transplantado],  eu  te  convido  gentilmente  a  imaginarse 
envolvido nas situações descritas. Como um paciente.  

Annemarie Mol 
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5 RESULTADOS E DISCUSSÃO 
 
Foram entrevistados 18 pacientes transplantados de fígado proveniente de 

doador falecido, sendo 11 participantes do sexo masculino e 7 do sexo feminino, 

com idade entre 23 e 75 anos e tempo póstransplante variando entre 7 meses a 18 

anos. A escolaridade variou entre os participantes, mas todos eram alfabetizados. 

As entrevistas duraram entre 6 a 38 minutos.  

Após a transcrição das entrevistas, foi realizada a exploração dos núcleos de 

sentido  e  a  codificação  do  material  em  unidades  de  significado.  Os  resultados 

evidenciaram dois temas, compostos de categorias e subcategorias, a saber: 

 

Tema 1: ADOECIMENTO 
 
Descoberta de uma doença silenciosa 
 
Severas limitações do adoecimento 
 
Processo de aceitação do transplante 
Enfrentamento do adoecimento 

Espera pelo órgão compatível no momento ideal 

Não tem mais jeito 

Aceitação 

 

Tema 2: VIDA APÓS O TRANSPLANTE 
 
Vida normal? 
O que melhorou 

Em recuperação 

Limitações e complicações 

Respostas emocionais 

 

Estratégias de enfrentamento 
Buscando informação 

Rede de apoio 
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Espiritualidade 

Gratidão 

 

Uma vida de cuidados 
Hábitos de vida saudável 

Uso contínuo da medicação 

Acompanhamento ambulatorial 

 

Andando na linha 
 
Não aderindo ao tratamento 
 

5. 1 ADOECIMENTO 
 

O  ADOECIMENTO  que  levou  ao  transplante  é  tema  recorrente  entre  os 

pacientes  transplantados.,  tanto para aqueles que viveram essa experiência sem 

sintomas perceptíveis e de repente foram surpreendidos com um diagnóstico grave 

em exames de rotina ou relacionados ao trabalho, ou aqueles que apresentaram 

sintomas intensos altamente limitantes. A Descoberta de uma doença silenciosa, 

as  Severas  limitações  do  adoecimento  e  o  Processo  de  aceitação  do 
transplante foram etapas descritas em detalhes pelos participantes do estudo.   

 

5.1.1 Descoberta de uma doença silenciosa 
 

Pacientes que  tiveram doenças hepáticas assintomáticas entendem que o 

pior desse tipo de doença é justamente sua característica silenciosa. Quando são 

diagnosticados,  referem  que  não  sabiam    ou  estavam  alienados    do  próprio 

processo de adoecimento; dãose conta que estavam morrendo mas não sentiam 

nada.  

 
E o pior que o fígado não tem sintomas, quase né? Você não tem 
um sintoma. (...) Você está morrendo ali, mas você não sente nada. 
O fígado não dói. Bom, segundo o que eu vejo falar. (T7) 
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Nesse contexto, por vezes, a  indicação de transplante  foi  imediata porque 

lhes restava pouco tempo de vida. 

 
O doutor falou pra mim que eu tinha só 6 meses de vida, eu estava 
bem ruinzinha já, muito ruim. Eu só tinha 6 meses de vida, (...) ele 
falou pra mim: “olha, você vai precisar entrar na fila de transplante”. 
(T13) 
 

 

Ao fazer a Descoberta de uma doença silenciosa, os pacientes buscam 

causas  que  podem  justificar  o  adoecimento.  Entre  os  participantes  do  estudo  a 

etiologia da doença foi atribuída ao uso abusivo de álcool ou a inúmeras transfusões 

de sangue em uma época que ainda não eram tomados todos os cuidados para 

evitar a transmissão de doenças. 

 

5.1.2 Severas limitações do adoecimento 
 

Por  outro  lado,  quando  os  pacientes  apresentaram  doença  hepática 

sintomática, as limitações foram percebidas como tão extremas que os participantes 

utilizaram expressões como “praticamente morto” e “praticamente vegetando” para 

caracterizar a condição em que se encontravam antes do transplante. As Severas 
limitações do adoecimento foram destacadas pelos participantes e houve relatos 

de  pacientes  que  viviam  uma  vida  aturdida  e  limitada  por  alguns  anos  até  o 

transplante. Por vezes foram necessárias internações para manejo dos sintomas, 

muitas delas recorrentes a ponto do paciente reconhecerse enquanto “patrimônio 

do hospital”. 

A  variedade  de  sintomas  descritos  pelos  pacientes  foi  extensa.  Alguns 

relataram  quadros  secundários  à  doença  hepática,  como  síndrome 

hepatopulmonar, encefalopatia e varizes esofágicas. Os que apresentaram varizes 

esofágicas, foram marcados pelos episódios de sangramento importante antes do 

transplante e pelas consequências desse sintoma, como a impossibilidade de fazer 

tratamento dentário pelo risco aumentado de sangramento. Tal limitação prejudicou 

especialmente um dos pacientes que dependia de sua imagem para trabalhar. Com 

os dentes danificados teve prejuízo na dicção e sentia vergonha da aparência, o 

que desencadeou dificuldades profissionais.   

Outros sintomas relatados foram ascite, perda de peso importante (“ficando 
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só pele e osso”), fraqueza, dor, fome exacerbada, pele amarela e dificuldade para 

respirar, comer, dormir e movimentarse. A ascite levava a um cansaço importante 

e  as  dificuldades  de  movimento  relatadas  foram  ao  subir  e  descer  degraus  ou 

agachar para realizar algum tipo de serviço. 

Para os pacientes, as Severas limitações do adoecimento eram comuns a 

todos os que estavam em acompanhamento no ambulatório. Um dos participantes 

relatou que em uma situação que outro paciente precisou de ajuda para entrar no 

ambulatório  devido  aos  degraus  da  entrada,  ninguém  pôde  ajudálo,  pois  todos 

estavam na mesma situação e eram como “cego guiando cego”. 

Como  consequência  das  limitações  físicas,  a  doença  hepática  levou  à 

dependência do paciente para tarefas do diaadia e impôs restrições alimentares e 

restrição hídrica para manejo dos sintomas.  

 
Eu  era  praticamente  morto.  (...)  Não  andava,  não  dormia,  comia 
pouco. Não podia nem olhar para água porque o fígado não estava 
filtrando.  Não  me  mexia,  eu  estava  vegetando  praticamente.  Em 
tudo que eu fazia eu precisava de ajuda. (T1) 
 

Além  do  incômodo,  os  sintomas  da  doença  hepática  também  trouxeram 

prejuízos à vida ocupacional dos pacientes, que relatam que devido à doença não 

tinham  condições  físicas  e  emocionais  de  trabalhar.  Houve  situações  em  que  o 

paciente foi demitido ou aposentado quando adoeceu. Em um dos casos, o paciente 

já  estava  desempregado  quando  adoeceu  e  não  teve  direito  ao  benefício  social 

financeiro.  

O  afastamento  da  atividade  ocupacional  foi  significativo  para  alguns 

pacientes  que  indicaram  a  capacidade  para  o  trabalho  como  importante  valor 

pessoal. Termos associados à “aposentadoria por invalidez” foram falta de 

perspectiva e impossibilidade de ser algo, como mencionado na fala de T10:   

 
(...) é isso mesmo, o governo enterra a gente. Depois que dá essa 
pensão  de  invalidez,  você  não  presta  mais  para  nada,  você  é 
inválido! Ele não oferece perspectiva para a gente. Fazer alguma 
outra  coisa,  fazer  uma  ocupação,  você  não  pode  ser  voluntário, 
você não pode ser nada. (T10) 
 

A desvalorização profissional e social em decorrência do adoecimento leva a 

uma dessubjetivação do indivíduo, legitimando a condição de alguém que, devido à 
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doença,  aos  poucos  deixa  de  existir.  Como  descrito  por  Ana  Claudia  Quintana 

Arantes29, a ausência de atividade  a espera  é marcante no adoecimento. Como 

há  alteração  na  percepção  do  tempo  quando  adoecemos,  a  espera  parece 

prolongada  e  a  impossibilidade  de  fazer  coisas  é  percebida  como  se  não 

estivéssemos vivos.  

 

5.1.3 Processo de aceitação 
 

Descobrindo  uma  doença  silenciosa  ou  vivenciando  as  Severas 
limitações limitações do adoecimento, os pacientes passam por um Processo 
de aceitação do adoecimento e do  transplante que envolve o Enfrentamento do 

adoecimento,  a  Espera  pelo  órgão  compatível  no  momento  ideal,  o  momento 

decisivo em que percebem que Não tem mais jeito e evoluem para a Aceitação. 

 

5.1.3.1 Enfrentamento do adoecimento 
 

O  adoecimento  súbito  e  a  indicação  do  transplante  foram  sentidos  pelos 

pacientes com uma variedade de emoções. Viver uma vida normal,  ter cuidados 

com a saúde e mesmo assim desenvolver uma doença grave que culminou em uma 

indicação de transplante, foi motivo de revolta para uma das participantes. 

 
Eu bebia direto, saía, curtia, eu fazia academia, tinha uma vida bem 
saudável. Foi onde foi mais a revolta, poxa, comia tudo saudável, 
tudo grelhado, academia. Ficar doente? É igual atleta quando tem 
um infarto fulminante, fala: ”pô, mas o cara, como pode?”. (T3) 

 

O  Enfrentamento  do  adoecimento  foi  permeado  pela  percepção  que  os 

pacientes  têm  da  doença  como  algo  que  desestrutura,  mata  e  causa  horror.  O 

impacto da informação que teria que fazer transplante foi tão forte que “apagou da 

mente” do paciente, como um mecanismo de defesa, e o período entre o diagnóstico 

e o transplante  foi caracterizado como assustador. 

 
Eu lembro muito bem quando ele falou pra mim que ele lia cada dia 
meus exames. Ele falou pra mim: ‘olha, você vai precisar entrar na 
fila de transplante’. Nossa aquilo ali apagou da minha mente. (T13) 
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“Apagar da mente” foi uma resposta de negação da paciente a uma 

informação  dolorosa  com  a  qual  ela  teria  que  lidar  por  toda  a  vida.  Segundo 

Tavares30, a negação é utilizada em geral quando a ansiedade pela ameaça à vida 

ameaça  o  equilíbrio  do  indivíduo.  Para  KüblerRoss31,  a  negação  é  uma  forma 

saudável e, em geral,  temporária de lidar com a situação até que o indivíduo tenha 

condições de utilizar outros recursos mais adaptativos. 

O medo apareceu como principal emoção, permeando todo o processo de 

adoecimento e transplante. Quem aguarda na fila de transplante sente medo por 

entender que o procedimento é algo incerto, tanto na espera, quanto na cirurgia e 

no póstransplante.  

Alguns temem a possibilidade de não dar tempo de realizar o transplante e 

morrer na fila de espera. Outros temem que a cirurgia não seja bem sucedida: 

 
Procurei na internet, vi todas as palestras, o que o homem [cirurgião] 
fez,  o  que  ele  não  fez,  quando  ele  foi  formado,  por  onde  ele  se 
formou, o que ele  já fez. O homem tem um currículo assim que é 
invejável.   Eu  falei: só  falta ele errar em mim, porque ele acertou 
todas até aqui. (T4) 
 

Os  pacientes  temem  também  por  não  saber  o  que  irão  viver  após  o 

transplante. Entre as possibilidades que assombram os candidatos ao transplante 

estão os riscos de não voltar ao normal após a cirurgia, de o transplante não ser a 

solução para seu problema de saúde e de ter complicações como já ouviram e viram 

acontecer  com  outros  pacientes  do  ambulatório.  Complicações  mais  sérias  que 

trazem limitações importantes para o paciente ou até demandam novas cirurgias, 

desanimam e geram medo nos pacientes que esperam pelo transplante. 

 
Eu vinha aqui passar na consulta, levava um susto. Cada vez eu via 
um  mais  estrupiado  que  eu.  Passei  cinco,  seis  meses  vindo, 
encontrei  um  senhor  alto,  grandão,  forte,  enorme.  Quando  eu 
encontrei  seis,  sete  meses  depois,  ele  estava  numa  cadeira  de 
rodas,  surdo,  meio  cego,  ficou  cinco meses  no  hospital.  Não  me 
pergunte o que que foi, mas teve que tirar duas vezes o fígado, ou 
uma vez. Fez, três dias depois teve que tirar. Pô, quem não morre? 
(T4) 
 

Em todas as situações referidas pelos pacientes que  ilustram seus medos 

em relação ao transplante, podemos inferir que falam do medo da morte, seja ela 

real ou simbólica. 
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A morte real é um medo universal e tão intenso que para o inconsciente ela 

é inconcebível. Quando um diagnóstico traz a percepção da mortalidade, o processo 

é  todo  permeado  por  sofrimento  por  isso,  quem  está  diante  da  morte  pode  até 

considerar por um momento a possibilidade dela acontecer, mas precisa colocar em 

segundo plano esse pensamento para conseguir lutar pela vida29,31.  

A morte simbólica é a perda de algo  importante para o  indivíduo mas não 

pela morte propriamente dita. Perdas de relacionamento, trabalho ou papel em um 

grupo  são exemplos de  perdas que podem  ser  vivenciadas  como  um  luto.  Para 

Arantes29, essas perdas podem ser até mais difíceis de lidar do que a morte real 

porque na morte simbólica não há evidências de que aquilo de fato acabou, ainda 

há algo de vivo e há esperança de que algo poderia ser feito para trazêlo de volta. 

 

5.1.3.2 Espera do órgão compatível no momento ideal 

 

O  tempo de espera pelo  transplante relatado pelos participantes variou de 

um  mês  a  doze  anos.  Dentro  desse  período,  ainda  há  situações  em  que  os 

pacientes que aguardam o transplante são chamados para fazer o procedimento 

mas por algum motivo não dá certo, como condições clínicas do paciente/enxerto, 

ou recusa do próprio candidato, por não estar emocionalmente preparado para as 

mudanças que o transplante vai acarretar em sua vida. Sendo assim, os candidatos 

a transplante ficam a Espera do órgão compatível no momento ideal. 

Pacientes relatam que o processo de aceitação do transplante é complicado, 

visto que precisam aceitar o transplante em si, aceitar tomar medicamentos para o 

resto da vida, aceitar o corte na barriga, aceitar o órgão de um cadáver e aceitar o 

processo de reabilitação. 

O corte é o sinal concreto de que tem algo de outrem em si, o que reforça 

fantasias como o doador falecido requerer o que é dele e tomar de volta o órgão 

transplantado. Além disso, segundo Silva32, pacientes costumam atribuir à cicatriz 

um sentido de impotência, baixa auto estima e sentimentos de dependência porque 

veem como uma marca que os remetem à condição de doente. 

Devido a tais dificuldades, há casos em que o paciente recusa o transplante 

porque tem medo de dar errado, ter complicações e morrer. Mas há que se lembrar 

que, paradoxalmente, se o paciente recusar o transplante também irá morrer. Este 

impasse é central às doenças crônicas, apesar do desenvolvimento de diferentes 
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formas de tratamento, sem tratamento não há vida23. 

Outro  motivo  de  recusa  do  transplante  é  quando  o  órgão  chega  na  hora 

errada. O órgão para transplante pode chegar a qualquer momento, chega quando 

a  vida  está  acontecendo.  Um  paciente  relata  que  foi  convocado  para  fazer  o 

transplante mas recusou porque era no mesmo dia de um evento importante para a 

família.  

 
 Alô, seu T4, vamos lá? 
 Onde?  
 Esteja em uma hora, cinquenta minutos. O senhor chega aqui, no 
hospital? (...) Procurar a M. no décimo andar.” 
Às cinco horas da manhã! No dia da inauguração de uma das lojas 
do meu filho. Eu estava com o whisky, as flores, com tudo, ia fazer 
uma surpresa para ele porque ele gastou o que tinha e o que não 
tinha.  Não tinha dinheiro pra fazer inauguração. Iam os amigos, ia 
todo  mundo,  eu  mesmo  convidei  um  monte  de  gente  para  fazer 
propaganda! Uma loja linda com vidro blindado, com mil coisas. E 
não tinha uma flor. Aí no fim todo mundo teve a ideia de levar flor, 
tinha mais flor lá, parecia o cemitério. Todo mundo ajudou, mas eu 
ia perder isso aí. Eu falei: 
 Olha, não dá, não chego aí.  
E não chegava mesmo! (..) Não chegava e fora o medo. (T4) 
 

Além do desejo de estar com o filho naquele momento, ter que ausentarse 

de um evento especial e esperado que “todo mundo ia”, traz à luz o que é mais 

temido  pelo  paciente:  a  morte.  O  não  comparecimento  do  paciente  ao  evento 

simbolizaria a sua ausência, como aconteceria caso morresse. 

Ao  relatar  a  situação  em  que  recusou  o  transplante,  o  paciente  sente  a 

necessidade de justificarse a partir de suas crenças sobre a propriedade do órgão 

transplantado. 

 
Aquele  fígado foi  rejeitado por quatro pessoas e não foi utilizado. 
Não me pergunta porque, eu tenho muito disso. Na minha religião, 
vamos dizer assim, no meu credo, na minha crença, existe o que é 
teu e o que não é. Não era meu. Não era meu e não era de ninguém, 
porque eles perderam o fígado. Não sei como perderam. Talvez até 
nem fosse compatível comigo. (T4) 

 

Até  esse  momento,  o  paciente  percebe  e  teme  principalmente  a  morte 

simbólica, isto é, o trabalho que não pode mais executar, os eventos sociais em que 

precisa se ausentar, ou o papel como provedor da família que precisa delegar, por 

exemplo. 
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5.1.3.3 Não tem mais jeito 
 

Com a evolução da doença hepática, seja no momento do diagnóstico ou 

após esforços para manejar os inúmeros sintomas limitantes, chega um momento 

em que os os pacientes são informados que Não tem mais jeito e o transplante é 

inevitável.  

 
Aí chegou o dia que já não tinha mais o que fazer. Eu fiquei toda 
amarela,  toda  inchada  e  me  internaram.  Eu  fiz  tomografia  e  deu 
cirrose fulminante, aí o médico falou: “Não tem solução, o caso dela 
só um transplante”. (T3) 
 

Eu já sabia que era uma coisa inevitável, que se eu não fizesse ia 
ser pior. (T10) 
 

Nesse momento, a morte real é escancarada e passa a ser “o pior”. As perdas 

simbólicas doem, mas é preciso sobreviver. Quando percebem isso, os pacientes 

iniciam o processo de aceitação do transplante. 

 

5.1.3.4 Aceitação 
 

Quando são informados que não há mais alternativa para sobreviver além do 

transplante, os pacientes apresentam diferentes formas de dar sentido e passar à 

Aceitação dessa indicação. Há pacientes que entendem que chegaram a um limite 

físico e o transplante é uma realidade dada sobre a qual nada podem fazer a não 

ser aceitar.  

 
Eu já estava tão ruim que falei: seja lá o que Deus quiser, vou ter 
que enfrentar.” (T13) 
 

No começo foi [difícil], mas depois a gente acostuma. No diaadia 
a  gente  vai  acostumando.  (...)  Faz  parte  já,  uma  coisa  que  não 
adianta, que eu vou ter que conviver assim até o resto da vida. (T17) 
 

A Aceitação do tratamento vem no mesmo sentido:  

  
Mas é saúde, tem que cuidar. Minha vida tem um diferencial que eu 
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preciso me acostumar. Então não tem muito o que fazer. A gente se 
adapta. (T2)  
 
O que me motiva [a seguir as orientações póstransplante] é cuidar 
bem, para viver bem e ter ele [o fígado] por muitos e muitos anos. 
(T13) 

 

Quando a possibilidade da morte se torna real, as perdas simbólicas, como 

a limitação social por não compartilhar mais algumas atividades que antes partilhava 

com  amigos,  já  não  são  mais  tão  relevantes.  Por  exemplo,  uma  paciente 

transplantada foi orientada a não ir a locais de risco para febre amarela porque não 

podia tomar a vacina. Na cidade onde mora existem vários locais que seus amigos 

frequentam que apresentavam tal risco, porém, a paciente declarou: 

 
Não adianta eu me revoltar e ir, ‘está todo mundo indo, eu também 
vou’. O pessoal tomou a vacina, agora eu não posso tomar. Aí eu 
fico  pensando:  eu  vou,  me  divirto  um  dia  e  sofro;  ainda  perco  o 
fígado por causa disso. Eu prefiro não [ir]. Eu aceito, não fico meio 
revoltada da vida, não. Se dá pra ir eu vou, se não dá, eu fico em 
paz. (T3) 
 

O  contato  com  a  possibilidade  da  morte  real  vai  redefinindo  valores  e 

movimenta a balança que o indivíduo utiliza para ponderar suas decisões. Enquanto 

a  morte simbólica é mais inaceitável para o paciente, ele tem maior dificuldade em 

aderir ao transplante. Quando percebe a morte real pelo veredito de que Não tem 

mais  jeito  ou  pelas  Severas  limitações  do  adoecimento  o  paciente 

progressivamente aceita o transplante como uma segunda chance para viver. 

Com menor frequência, apareceu nas entrevistas outra forma de dar sentido 

ao  adoecimento  e  ao  transplante:  compreensão  da  doença  enquanto  provação 

divina. Neste contexto foram utilizadas expressões como “foi para o seu bem”, “tinha 

que passar por isso”, e “não tem o que fazer”. A Aceitação da prova imposta seria 

uma forma de obter algum avanço espiritual. 

 
Aí eu falei: é coisa que a gente tem que passar, Deus permitiu. Deus 
falou: “Vamos fazer um teste, se você passar no teste, você tem um 
ponto comigo.” Então é esse caminho que  eu  estou  levando  na 
minha vida. Aceitei, tranquilamente. (T3) 

 

A  espiritualidade  representa aqui  uma  busca  por  segurança  e  garantias a 

partir da crença de que  tudo pode dar certo se  for cumprido um comportamento 
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religioso adequado29. 

Seja  pela  imposição  dos  limites  do  corpo  ou  pela  provação,  quando  o 

paciente aceita o transplante vai “de corpo aberto” e cheio de expectativas de que 

tudo mude positivamente.  

Quando começa a perceber melhora em sua saúde, o paciente sente como 

se  estivesse  vivendo  de  novo.  Refere  perspectiva  de  vida,  começa  a  criar 

expectativas e retoma atividades de autocuidado, lazer e trabalho, desenvolvendo 

sua autonomia.  

 
O dia que eu fui liberado, 31 de dezembro de 2010, no dia primeiro 
eu estava trabalhando! Normal. Meio [com] dificuldade, lógico, com 
cuidado, mas normal. (T11) 
 
Depois que eu fiz o transplante eu fiquei mais ou menos um tempo 
afastado,  aí  quando  recuperei  total  eu  voltei  a  trabalhar 
normalmente. (T15) 

 

O retorno ao trabalho, como em outros estudos33 foi evidenciado como marco 

importante do momento em que os pacientes retomam a vida, reforçando a relação 

entre ser ativo e sentirse vivo.  

Perceber essas melhoras e a promessa da equipe de que o transplante trará 

melhor  qualidade  de  vida,  alimentam  a  expectativa  do  paciente  quanto  aos 

resultados do procedimento. Porém, enquanto a equipe entende qualidade de vida 

como retirada do sintoma, o paciente interpreta qualidade de vida como poder fazer 

tudo como antes: recuperarse física e emocionalmente, recuperar a independência 

e retornar às atividades do diaadia e ao modo de vida que tinha anteriormente 32,33. 

 

5.2 VIDA APÓS O TRANSPLANTE 
 

Após  o  transplante  os  pacientes  percebem  mudanças  em  sua  vida  e 

perguntamse: a VIDA APÓS O TRANSPLANTE é uma Vida normal? Percebem

se então Enfrentando a nova vida, que identificaram como Uma vida de cuidados 
à qual podem responder Andando na linha ou Não aderindo ao tratamento. 
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5.2.1 Vida normal? 
 

Após o transplante, grande parte dos participantes relatam que estão bem e 

não tiveram problemas de saúde relacionados ao procedimento, como rejeição do 

enxerto ou necessidade de um acompanhamento póstransplante mais rígido. 

 
Eu  nunca  tive  problema  de  rejeição,  hoje  o  meu  vírus  C  está 
negativado,  então  eles  falam  que  eu  tenho  zero  de  rejeição  do 
órgão. E me deixa muito feliz, muito, muito. (T13) 
 
Não sinto nada, doutora. Não tive rejeição de nada. (T10) 

 

Segundo Silva32 e Tavares30, em alguns casos a rejeição emocional leva à 

rejeição física por meio de um comportamento de nãoadesão. Nessas falas, porém, 

os  pacientes  querem  mostrar  que  o  corpo  está  correspondendo  à  aceitação 

emocional do transplante como uma confirmação de que o paciente não recusou 

sua segunda chance de viver.  

 

5.2.1.1 O que melhorou 

 

Com o sucesso do transplante, muitos participantes do estudo relatam O que 

melhorou após o procedimento. Para eles, a vida como um todo melhora muito, tem 

um “novo sabor”. Expressões como “vida nova”, “parece que trocaram a pilha” e 

“surgir das cinzas” demonstram o que o transplante representou para esses 

pacientes diante da ameaça à vida. 

 
Eu não me preocupei com nada da cirurgia, se ia doer, como ia ser, 
sabe? Eu fui de corpo aberto: Vai! Faz! E surgi das cinzas. (T10) 

 

Essa experiência de ressurgimento também foi observada no estudo de Ana 

Augusta  Pereira  com  pacientes  candidatos  a  transplante  cardíaco.  A  autora 

associou a experiência do transplante à da ave mítica Fênix que enfrenta a morte, 

voa para o ninho, preparase e queimase para renascer. No caso do transplante, o 

paciente preparase para uma cirurgia, retira seu órgão doente e renasce com outro 

novo34. 

A melhora que os pacientes perceberam após o transplante foi quanto aos 
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sintomas, a não ter mais as restrições que tinha antes, à autonomia e às emoções. 

Não precisar mais ficar internado após o transplante foi um ganho muito importante 

para vários pacientes, assim como não ter mais sangramento ou não sentir dor. 

Os pacientes também relatam que sentemse vivos, fortes e sadios após o 

transplante e alguns foram informados que o fígado que receberam era bom, então 

não precisavam mais ter as restrições alimentares como tinham antes e poderiam 

fazer de tudo. 

 
Aí eu falei: não, agora já estou bom. Agora eu vou no banheiro, tomo 
banho, vou na padaria que é perto de casa, vou na rua, vou pegar 
um sol, ficar na rua, ver os moleques jogar bola. (T1)  

 

Como vários pacientes perderam muito de sua autonomia no período pré

transplante devido às  inúmeras  limitações do adoecimento, não precisar mais de 

ajuda  e  reassumir  o  autocuidado  após  o  transplante  foi  motivo  de  orgulho  e 

importante  para  os  pacientes  sentiremse  valorizados  e  reconhecidos.  Esse 

reconhecimento parte tanto dos próprios pacientes como das pessoas que fazem 

parte de seu círculo de relacionamento. Um dos entrevistados referiu que sentese 

feliz por ser admirado e elogiado pelas pessoas que o conhecem e reparam que 

está bem, e também sente mais prazer ao sair de casa, dando valor a cada detalhe 

envolvido no preparo para sair que o faz sentirse vivo. Neste caso, o indivíduo se 

constituiu a partir  do olhar do outro. O  reconhecimento de seu sofrimento e  luta 

validou o transplante como uma conquista, o que o deixou feliz e devolveu o prazer 

de desfrutar a vida. 

Para alguns pacientes, a melhora após o transplante é tão significativa que 

consideram que têm uma vida normal após o transplante, a ponto de parecer que 

nunca foram transplantados. Alguns pacientes relatam que “às vezes” até acham 

que são “uma pessoa normal” e que só lembram como era antes do transplante 

porque foram eles que passaram por isso.  

 
Tem hora que eu acho que eu sou uma pessoa normal até, porque 
eu acho que não sou normal (T13) 

 

Ao dizer que percebe no fim das contas que não é normal após o transplante, 

a paciente  indica que o  transplante deixou uma marca que a  torna diferente das 

outras pessoas. O transplante muitas vezes é compreendido como uma forma de 
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deixar a  iminência de adoecimento e morte para  trás. Porém, quando o paciente 

tenta retomar suas atividades anteriores e volta à “vida normal”, percebe o corpo 

está marcado pela cicatriz da anormalidade, que o coloca em contato com a sua 

diferenciação32. 

 

5.2.1.2 Em recuperação 

 

A percepção de que a vida não está normal após o transplante, aparece para 

alguns com a manutenção da limitação para fazer alguns esforços, a dependência 

de  algum  tipo  de  ajuda  e  a  impressão  de  que  a  ferida  operatória  ainda  está 

cicatrizando. Frente à expectativa de uma nova vida sem restrições, a presença das 

limitações  os  mantém  na  posição  de  doentes  que  correm  o  risco  de  serem 

surpreendidos novamente. Esses sinais, indicam para os pacientes que ainda estão 

Em recuperação e funcionam como alerta para seguir orientações de cuidado após 

o transplante.  

Porém, os pacientes compreendem também que a doença hepática pode ser 

silenciosa,  então  não  devem  ficar  menos  vigilantes  na  ausência  de  sintomas. 

Moayed et al.12 encontraram que pacientes transplantados sentem a necessidade 

de  vigilância  a  possíveis  problemas  e  monitoramento  de  possíveis  ameaças. 

Também em nosso estudo, observamos que a saída encontrada pelos pacientes ao 

silêncio do adoecimento é apegarse ao ambulatório como um refúgio, porque caso 

dê algum problema no novo fígado precisam descobrir o quanto antes.  

 
Aqui  [ambulatório  póstransplante]  é  o  meu  refúgio.  Quando  eu 
comecei,  eu  passava de  15  em  15  dias,  aí  foi  aumentando  e  eu 
comecei reclamar porque  já estava me apegando, (...) eu sempre 
me  apego  aqui,  exame,  essas  coisas.  [Reclamei]  porque  estava 
demorando mesmo para saber como é que estava de saúde. (T8) 

 

5.2.1.3 Limitações e complicações  

 

Apesar de alguns ganhos percebidos pelos pacientes após o transplante, os 

pacientes  descobrem  que  também  pode  haver  Limitações  e  complicações  que 

demandam cuidados que podem ser difíceis de aceitar e adaptarse.  

Para alguns pacientes a VIDA APÓS O TRANSPLANTE tem sido de regras 

e  limitações,  como  não  comer  mais  muitas  coisas  que  comia  antes  e  deixar  de 
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frequentar aulas para não fazer esforço. O  início do póstransplante  também   foi 

descrito como um período de fragilidade física, infecções, internações e para alguns 

até  reabordagens  cirúrgicas.  Também  são  descritos  alguns  sintomas  que 

incomodam  os  pacientes  como  enjoo,  ascite,  sonolência,  queda  de  cabelo, 

alterações  gastrointestinais,  dificuldade  para  alimentarse,  perda  importante  de 

peso e piora pulmonar que demandou uso prolongado de oxigênio.  

Alguns pacientes relatam limitações após o transplante que não sabem se 

pode ser atribuída ao transplante ou devese a outro fator: 

 
Eu andava com frequência, hoje eu não consigo andar assim. Eu 
ando,  vamos  falar  assim,  quinze  minutos  eu  já  canso,  dói  as 
panturrilhas. Eu não sei o que é, nem sei se é do transplante ou da 
minha idade também. (T11) 

  

Tal dúvida retoma o questionamento da normalidade após o transplante. É 

como se questionasse se tudo o que sentir a partir daquele momento devese ao 

transplante, porque mantém a condição de doente, ou se pode considerarse normal 

já  que  agora  as  dificuldades  que  apresentar  são  comuns  ao  envelhecimento  de 

todos.  

Nessa fase, o paciente também precisa se haver com um novo corpo, ainda 

debilitado e que carrega uma marca:  

 
...o corpo ainda não segurava, fraqueza nas pernas. Eu fiquei muito 
debilitado dessa parte, eu não conseguia subir muita escada, tinha 
problema de respiração. Mas é normal, tinha um corte enorme na 
barriga. (...) Eu não me vi deprimido, mas a gente nunca vê, não é 
isso? Então, talvez eu estivesse um pouco deprimido. Eu nunca me 
achei  deprimido,  [eu] me achava  com dor.  (...) É  terrível! Eu não 
sabia se era a cirurgia... Pô, isso aqui é um corte daqui a aqui! É de 
ponta a ponta, vem até aqui em cima! (T4) 
 
A única coisa que eu estranho às vezes é as reações que eu sinto. 
Tipo assim, parece que a minha barriga é de plástico. Passo a mão, 
sinto como se fosse de plástico. Às vezes ainda sinto, não é dor, é 
uns  comichãozinho  onde  é  a  cicatriz.  Como  se  ainda  estivesse 
cicatrizando. (T10) 

 

Esse  processo  de  cicatrização  não  é  apenas  fisiológico,  mas  também 

emocional à medida em que o paciente percebe que precisará lidar com um corpo 

modificado,  com  uma  marca  que  o  remeterá  a  sua  condição de “quase

normalidade”.  
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Nesse período também há queixa de dor, mas assim como na cicatrização, 

essa dor física está sobreposta à dor emocional. Segundo um dos entrevistados, é 

uma dor que não passa com nenhum remédio. O que é doloroso é a consciência da 

vulnerabilidade, isto é, o processo de assimilação da passagem de uma situação 

claramente ameaçadora da vida para outra que promete proteger dessa ameaça, 

mas que não impede que ela esteja presente. 

Conforme descrito por Tavares: 

 
No fundo, é a ideia de morte que não desaparece nunca. Ela veste 
roupagens  diferentes mas  aparece  a  cada  etapa.  (...)  Isto  faz  da 
pessoa  transplantada  um  sobrevivente,  tal  como  todos  os  que 
escaparam  a  uma  morte  prometida.  Porém  é  um  sobrevivente 
particular.  Para  os  sobreviventes  em  geral,  o  tempo  que  passa 
afastaos da ideia de morte, afastaos do perigo que pertence cada 
vez mais ao passado. Mas para a pessoa transplantada, a morte 
permanece  possível  a  cada  etapa,  fazendo  dela  um  eterno 
sobrevivente30.  

 

Complicações após o transplante também foram relatadas nas entrevistas. 

Alguns  pacientes  apresentaram  problemas  relacionados  ao  uso  de 

imunossupressores, como infecções e desenvolvimento ou agravo de hipertensão, 

dislipidemia e diabetes após o transplante. Entre as infecções póstransplante, os 

pacientes  consideraram  a herpes  zoster  terrível  pelos  sintomas, por  prolongar o 

tempo  de  internação,  além  do  tratamento  ter  sido  prejudicial  para  o  estômago. 

Houve relatos também de hérnia póscirúrgica e problema de plaquetas. 

Essas complicações, além de gerarem desconforto,  interferiram na relação 

dos  pacientes  com  a  equipe  durante  as  reinternações  ou  no  acompanhamento 

ambulatorial.  Alguns  pacientes  relatam  o  sofrimento  que  tinham  quando  havia 

necessidade  de  internação  por  acharem  que  a  estrutura  hospitalar  não  era 

adequada, por terem lembranças de terem sido “furados” diversas vezes e em 

diversas partes do corpo para coleta de exames e por sentiremse desamparados 

pela equipe da enfermaria. No acompanhamento ambulatorial póstransplante, os 

pacientes sentiramse menos apoiados pela equipe após um tempo da realização 

do transplante: 

 
A gente até brinca no grupo: “nossa, quando a gente está fazendo 
transplante,  a  gente  é  tudo  para  eles,  depois  que  você  faz 
transplante, que passa uns dois, três anos, você é um transtorno na 
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vida deles.” (T3) 
 

O sofrimento com as internações e a queixa sobre o cuidado da equipe do 

ambulatório pode ter sido potencializado por uma projeção da raiva do paciente na 

equipe  como  uma  forma  de  responsabilizar  alguém  pela  manutenção  do  seu 

sofrimento.  O  paciente  sentese  frustrado  por  não  encontrar  a  nova  vida  sem 

sofrimento após o transplante e projeta sua raiva na equipe. De acordo com Kubler

Ross31, quando o paciente não pode mais sustentar a negação como mecanismo 

de defesa, são esperados sentimentos de raiva, revolta e ressentimento que podem 

ser propagados em diversas direções e projetarse no ambiente. 

Também  foram  relatadas  nas  entrevistas  dificuldades  relacionadas  ao 

acompanhamento ambulatorial após o  transplante. Uma das situações em que o 

paciente encontra dificuldade é quando precisa de um atestado para comprovar sua 

ausência no trabalho quando vai às consultas. Como alguns pacientes moram fora 

de São Paulo, uma declaração de horas não é suficiente para justificar sua falta no 

trabalho,  porque  muitas  vezes  os  pacientes  gastam  o  dia  inteiro  entre 

deslocamento,  consultas  e  exames.  Quando  pedem  o  atestado  no  ambulatório, 

referem que recebem ajuda de alguns, mas pouco caso de outros. Esta situação 

além de prejudicar a situação do paciente no trabalho e ter seu salário descontado 

nos dias em que vai às consultas, aumenta a dificuldade de adesão ao tratamento. 

Tal atitude indica um olhar fragmentado do paciente tanto pela equipe quanto pela 

sociedade  que  após  o  transplante  atribuem  a  classificação  de  normalidade  ao 

paciente, sem considerar sua demanda de  reinserção social e a necessidade de 

manutenção do cuidado na rotina diária.  

Neste contexto, os pacientes questionam a possibilidade de  reinserção no 

mercado de trabalho:  

 
Eu não sei com o que que eu vou trabalhar, (...) eu não entendo no 
que  eu  vou  poder  me  encaixar.  (...)  Eu  ia  pegar  um  Uber  para 
quebrar o galho, por enquanto. Só que eu não sei, no caso do Uber 
tudo bem, mas não sei de empresa, porque geralmente a empresa 
faz o exame visual em você e eles veem que tem um transplante 
recente.  Não  sei  se  eles  vão  me  aceitar.  Tem  esse  tipo  de 
preconceito. Discriminação de empresa. (T1)  

 

Alguns pacientes relatam que precisaram ficar um tempo afastados após o 

transplante  até  poder  voltar  a  trabalhar,  enquanto  outros  não  têm  perspectiva 
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ocupacional. Esses pacientes têm tido dificuldades financeiras porque estão desde 

o adoecimento sem trabalhar e têm dificuldades emocionais para lidar com a falta 

de perspectiva de retornar ao trabalho. 

Outros  pacientes  relatam  que  apesar  da  dificuldade,  voltaram  a  trabalhar 

após  mudar  de  área  profissional.  Essa  mudança  foi  necessária  para  que  os 

pacientes  pudessem  manter  o  acompanhamento  médico  necessário  após  o 

transplante: 

 
Eu  sempre  trabalhei  em  bancos,  e  banco  não  pega  pessoal 
transplantado, porque você sempre tem retorno. Um, dois dias por 
mês, ou a cada três meses você  tem que vir  fazer exame. Então 
eles preferem não pegar. (...) É que trabalhar como [autônomo] te 
possibilita, mas mesmo assim,  você  tem que batalhar muito,  tem 
que correr atrás. É diferente, porque você tem que se autogerir, e 
ser autônomo é complicado. Nunca tinha sido autônomo. Fazer uma 
autogestão,  se  levantar  e  saber  que  mesmo  sem  ter  nada  para 
fazer, você tem que criar uma rotina. De trabalho, de exercício, você 
tem que se transformar. Então para mim foi complicado. O trabalho 
ainda demorei bastante para me readaptar, mas me readaptei. (T2) 

 

5.2.1.4 Respostas emocionais 

 

Muitas vezes há a expectativa de que tudo melhore após o transplante, mas 

ao perceber que isso não ocorreu, o paciente transplantado começa a se dar conta 

que o transplante pode não ser afinal a resolução dos seus problemas e vivencia 

uma variedade de Respostas emocionais, em especial o medo. 

 
Na verdade o pré [transplante] foi assustador, e o pós foi sei lá, a 
gente espera que tudo vai mudar, e não [muda]. Então continua um 
pouco assustador. (T18) 

 

Os  pacientes  indicam  que  eles  e  familiares  sentem  medo  que  adoeçam 

novamente. O sofrimento antes do transplante foi tão intenso que sentem medo de 

passar por aquela situação de novo. O medo é agravado pelo caráter silencioso da 

doença que pode estar instalada e não ser percebida.  

 
Eu tinha pavor mesmo de voltar a ter que ficar no hospital. Até às 
vezes quando eu venho assim na consulta ainda fica aquelas coisas 
assim: será que está  tudo bem no exame? Você  fica  com aquilo 
dentro de você assim: será que você vai ter algum problema e ter 
que voltar? (T6) 
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Outro paciente  fala angustiado sobre uma dor  forte que sente no peito há 

muito tempo. Quando está com dor, sente muita tristeza, não consegue dormir, não 

sai de casa e não tem paz. Já procurou diferentes médicos, fez diferentes exames, 

não  descobriu  do  que  se  trata  e  a  dor  nunca  sarou.  Esse  relato  pode  indicar  a 

expectativa idealizada de que o transplante resolva tudo, inclusive dores subjetivas 

para as quais nunca encontrou tratamento. 

Em  sua  experiência  com  pacientes  transplantados,  Dnyelle  Souza  Silva32 

observou que quando o paciente reconhece o corpo doente, com dor e precisando 

de  cuidados,  ele  se apropria  da  sensação de  fragilidade e  aceita  a  proposta  de 

tratamento de forma a obter a cura. Quando percebe que apesar de todo o esforço 

ainda permanece frágil, fica sem resposta. 

Enquanto nos relatos de medo a questão da morte aparece de forma mais 

velada, em um dos relatos o paciente reconhece a morte como desfecho e busca 

recursos para não se angustiar com isso porque quer aproveitar sua nova chance 

de viver: 

 
Como  já  era  uma  vida  regrada,  eu  vivo  normalmente.  Não  tem 
aquela ansiedade de adivinhar o que vai ser amanhã. O que vai ser 
amanhã, eu já sei que vai ser amanhã. Ai, nem quero pôr isso na 
minha cabeça porque, pelo amor de Deus! Quero viver o dia a dia, 
feliz da vida, até chegar a minha hora. (T10) 

 

Neste relato, observamos a apropriação do direito à vida que transforma o 

sobrevivente  em  um  vivente  pleno,  ao  qual  não  mais  interessa  marcadores  de 

tempo, mas viver cada dia em sua plenitude, conforme descrito por Tavares30 

O desamparo é outra emoção relatada pelos pacientes e aparece de duas 

formas  diferentes  nas  entrevistas.  Alguns  pacientes  queixam  de  sentiremse 

isolados  por  não  ter  suas  necessidades  reconhecidas  pela  equipe,  seja  no 

ambulatório ou no hospital: 

 
Tem uns médicos que são legais, a médica lá, nossa, ela é show de 
bola. Agora tem uns que fazem pouco caso. Aí dá aquela abatida. 
Puxa vida, será que agora estou atrapalhando? (T3) 
 
Eu ficava no quarto sozinha, isolada, sempre ficava no quarto último 
lá, isolado. Nunca ficava com alguém no quarto, aí era pior ainda. 
(...)  Você  não  tinha  ninguém  pra  conversar,  sei  lá,  a  noite  não 
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passava. (...) Lá não ia ninguém, você ficava mesmo isolado lá. (T6) 
 

Enquanto outros, indicam desamparo de amigos ou familiares, afirmando que 

não  tem  ninguém  que  os  acompanhe  dê  suporte no  tratamento  póstransplante, 

porém, mais em um movimento de isolarse do que de ser isolado. Para não ter que 

se haver com o sentimento de desamparo, o paciente se isola, mas de forma frágil. 

Ao mesmo tempo em que afirma que se basta, já antecipa uma solução caso não 

dê conta: 

 
É doutora, não é que eu me afastei, é que eu realmente não tenho 
amigos. Aquela época que eu era cabeleireiro, que eu vivia naquele 
mundo, era tudo pessoas que eram un passant, todos un passant. 
Ficaram alguns que de vez em quando me  ligam,  se preocupam 
com minha saúde. Mas eu também não sou de procurar. Porque eu 
sou  daquele  tipo  que  eu  sozinho  me  basto.  Agora  se  tiver  uma 
companhia,  uma  companhia  agradável,  não  é  que  eu  quero 
reclusão, não é isso não. Mas eu sozinho me basto, eu me conheço, 
eu sei tudo o que eu preciso. Se eu quero fazer alguma coisa, se eu 
quero conversar com alguém, eu sei como  fazer, como proceder. 
(T10) 

 

Outra questão que também gera demanda emocional e desencadeia conflitos 

no processo de aceitação do transplante é a incorporação do órgão transplantado, 

que pode ser ainda mais difícil pelas fantasias inerentes ao transplante de órgão de 

doador falecido.  

 
Geralmente fala: “ai, um órgão de cadáver”, geralmente falam né? 
Então  isso aí me chocava muito, eu  tinha medo de  ficar sozinha. 
Então o processo de aceitação foi muito complicado (T3). 

 

A doação e o transplante de órgãos são permeados por diversas fantasias, 

entre elas está a crença de que após o transplante o paciente carrega o outro em 

si32.  Inicialmente há um estranhamento por estar com um órgão que pertencia a 

outra pessoa e surgem dúvidas quanto ao pertencimento do órgão: 

 
Tem hora que eu acho que eu sou uma pessoa normal até, porque 
eu acho que não sou normal. Porque o fígado não é meu. Assim, é 
meu a partir da hora que ele… Mas é um órgão que você recebe 
que o seu organismo às vezes fica querendo rejeitar, fica querendo 
expulsar (T13). 
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Esse sentimento pode gerar culpa e medo de punição pela fantasia de ter 

roubado uma parte vital de outrem e sentirse devedor da vida a ele32,34, ou ainda a 

preocupação que esse órgão seja cobrado de volta: 

 
Na época eu não andava sozinha também. Tinha medo da família 
vir, querer alguma coisa.  (...) Você vem no ambulatório, cada um 
conta uma história, é onde você vai montando a sua novelinha. ‘Ai, 
eu vou ficar quietinha, não quero conhecer ninguém’, porque eles 
tinham o  desejo de conhecer. Aí eu falei: ah não, fica em paz, que 
Deus abençoe a alma de quem foi  retirado, que Deus abençoe a 
família que doou e  que Deus me abençoe que eu não perca por 
bobeira.” (T3)  

 

Para  esta  paciente,  o  anonimato  do  doador  é  uma  proteção,  porque 

informações sobre ele podem ser ameaçadoras. A angústia quanto a essa ameaça 

é  tão  grande  que  esse  doador  precisa  ser  ao  máximo  neutralizado,  se  não 

anulado30. O recurso utilizado pela paciente para amenizar essa ansiedade e não 

perder o enxerto para o doador ou sua família foi fazer orações para ter paz e ser 

esquecida por eles.  

De acordo com Tavares30, a aceitação e integração do novo órgão dependerá 

da  qualidade  da  elaboração  psíquica  e  do  significado  do  órgão  em  si.  Nesse 

processo precisará elaborar o luto da parte de si que adoeceu e foi substituída por 

outra que ao mesmo tempo em que é igual, também lhe é estranha. Para a autora, 

viver com um órgão de outra pessoa exige perder um pouco de si para mais tarde 

se reencontrar.  

 
Um médico aqui brinca comigo, ele fala assim: “você ainda vai doar 
seu fígado”. Eu falo de jeito nenhum. “Você ainda vai doar o seu 
fígado”. Eu falo: O que? Meu fígado? Não senhor, é meu, quando 
ele for, vai comigo! Não vai tirar mais. (T13) 

 

A pronta resposta à brincadeira do médico, coloca o medo novamente como 

emoção presente em todas as etapas do transplante. Nesse momento o paciente já 

superou o medo da morte simbólica, o medo do órgão estranho a ele, mas mantém 

o  medo  da  morte  real.  Quando  fala  em  não  doar  seu  fígado  transplantado,  a 

paciente não  recusa a doação propriamente dita, mas  recusa a possibilidade da 

própria  morte,  já  que  do  ponto  de  vista  psicodinâmico  a  morte  de  si  mesmo  é 

inconcebível30. 
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5.2.2 Estratégia de enfrentamento 
 

Diante  das  emoções  desencadeadas  pela  experiência  do  transplante,  os 

pacientes precisam utilizar importantes recursos de enfrentamento. Estratégia de 
enfrentamento é a forma como uma pessoa reage ao estresse a partir de fatores 

pessoais, situacionais e recursos disponíveis, a fim de preservar a vida e a saúde 

física e mental35. 

Segundo Silva32,  candidatos a  transplante costumam apresentar  três  tipos 

principais  de  estratégias  de  enfrentamento:  focada  no  problema,  focada  nas 

práticas religiosas/pensamento fantasioso e focadas em suporte social. A partir das 

entrevistas  realizadas, observamos que essas estratégias são mantidas  também 

após o transplante. 

 

5.2.2.1 Buscando informações 

 

No  caso  da  Estratégia  de  enfrentamento  focada  no  problema,  um  dos 

recursos  utilizados  pelos  pacientes  para  reduzir  a  angústia  relacionada  ao 

transplante foi Buscando informações na tentativa de assumir o controle e inserir

se no processo decisório acerca do cuidado em saúde. Alguns pacientes referem 

que têm o hábito de pesquisar tudo sobre saúde; pesquisaram sobre o cirurgião que 

faria o transplante, sobre a função e efeitos adversos de medicamentos e sobre o 

doador do fígado que receberam. Tal busca seria também uma tentativa de obter 

garantias acerca do sucesso do transplante.  

Apesar de não ser possível oferecer as garantias que o paciente procura, a 

busca por informações é um fator associado em outros estudos à maior adesão ao 

tratamento.  Segundo  Moyaed  et  al.12,  a  busca  de  informações  é  o  esforço  do 

paciente para desenvolver seu conhecimento sobre as mudanças necessárias após 

o  transplante e melhorar seu desempenho no cuidado em saúde. Pacientes que 

gerenciam  seu  autocuidado  buscam  informações  questionando  profissionais  de 

saúde  e  outros  pacientes  transplantados,  pesquisando  na  internet  e  prestando 

atenção na mídia.  
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5.2.2.2 Rede de apoio 

 

A Rede de apoio dos pacientes apareceu como  importante  Estratégia de 
enfrentamento  focada  em  suporte  social.  Os  entrevistados  referem  sentiremse 

acolhidos e terem o suporte emocional de amigos,  familiares, equipe de saúde e 

grupo de apoio de outros pacientes transplantados: 

 
Foi Deus primeiramente, e as amizades da igreja [que ajudaram a 
enfrentar o transplante] (...) Foram as da igreja, que minha mãe já 
frequentava: “Estamos orando por sua filha, como que está?”, “Vem 
aqui, pra gente conversar, orar. Está precisando de alguma coisa?” 
(T3) 

 
Talvez seja por  isso, por eu ser bem querido, nessa parte é bom. 
Pelo menos os filhos, o resto eu não sei se gosta de mim, também 
não me importo. Mas os filhos gostam. (T4) 
 
Esses dias precisei de remédio, não tinha. Quem me ajudou foi o 
grupo [de pacientes transplantados]. Veio remédio até lá de Recife, 
a moça mandou pra mim. E a gente que se ajuda mais. (T3) 
 
Que quando eu fiz o transplante (...) eu fui  muito bem cuidada aqui. 
Muito  bem cuidada,  eu agradeço  a  Deus  todos  os  dias  e  aquela 
equipe que eu tinha aqui. (T13) 

 

Tais  relatos  concordam  com  estudos  anteriores.  No  recente  estudo  de 

Hickman  et  al.33,  os  participantes  expressaram  a  necessidade  de  uma  Rede  de 

apoio  psicológico  para  enfrentar  sentimentos  de  culpa  e  incerteza  em  todas  as 

etapas do transplante. O suporte de familiares e amigos apareceu como fator que 

favorece  a  adesão  ao  tratamento  dependendo  da  forma  que  é  percebido  pelo 

paciente. O apoio de outros pacientes, pessoalmente ou online, também teve sua 

importância destacada como forma de obter ajuda e receber conselhos33,36.  

 
5.2.2.3 Espiritualidade 

 

A  Espiritualidade  também  aparece  como  importante  Estratégia  de 
enfrentamento. Pacientes consideram importante ter fé, relatam que se apegaram 

à  religião  quando  descobriram  que  estavam  doentes  e  consideram  que  a  vida 

melhorou muito depois que foram para a igreja.  

A melhora após o transplante é atribuída à Deus e para os pacientes ter fé 
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pode ser uma garantia de que ficarão bem: 

 
Agradeço  a  Deus  todo  dia,  porque  se  não  é  com  ele  e  os 
médicos…Na época, tiveram vários [transplantes], acho que foram 
três na mesma semana que eu. Então alguns tiveram assim, não é 
sequela, é um acompanhamento mais rígido. O meu não! (T11) 
 
Então  eu  me  preservo,  eu  acho  que  eu  estou  bem  assim,  por 
merecimento, por me tratar e talvez Deus goste de mim. Eu mereço, 
tenho muita fé. Que é importante você ter fé em alguma coisa (...) 
eu acredito cega, piamente. (T4) 

 

5.2.2.4 Gratidão 

 

Além dos recursos citados anteriormente, a atitude de Gratidão dos pacientes 

frente ao transplante também foi mencionada como Estratégia de enfrentamento 

para  lidar  com  as  questões  do  póstransplante.  Referem  que  são  gratos  pelo 

transplante porque sabem que nem todos tem essa oportunidade. E também são 

gratos pelo apoio que receberam nesse momento de Deus, da equipe, da família, 

de amigos e de outros pacientes. 

A Gratidão ao doador aparece não apenas como recurso para lidar com as 

emoções desencadeadas pelo  transplante, como  também um  fator que motiva a 

adesão ao tratamento: 

 
Eu agradeço muito ao doador, sabe? Pra mim é tipo assim, comer 
besteira eu acho que é uma falta de respeito pela pessoa ter me 
doado. Não consigo. (T8) 

 

Em outros estudos os pacientes também referem a Gratidão como resposta 

adaptativa  ao  transplante.  Ao  perceberem  o  transplante  como  um  presente  que 

envolveu um sacrifício e devolveu a vida a eles, os pacientes sentemse compelidos 

a serem gratos, gerando algo como uma dívida de Gratidão e uma responsabilidade 

moral de cuidar da saúde após o transplante. Essa dívida é o que apareceu como 

motivação para os pacientes  tomarem corretamente a medicação e seguirem as 

orientações de mudança de estilo de vida33,36,37.  
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5.2.3 Uma vida de cuidados 
 

O tratamento póstransplante implica Uma vida de cuidados com a saúde 

que são geralmente orientados pela equipe de saúde no período prétransplante. 

Alguns pacientes relataram que não foram orientados sobre cuidados que teriam 

que  ter no póstransplante, ou não  receberam orientações específicas, como em 

relação a alimentação e atividade física. Outros referem não lembrar de todas as 

orientações que receberam.  

Em alguns estudos, pacientes relatam que as orientações recebidas foram 

confusas  ou  conflitantes36.  Considerando  os  esforços  da  equipe  para  orientar 

quanto aos cuidados póstransplante, possivelmente o mesmo ocorreu no presente 

estudo;  pacientes  receberam  orientações,  mas  não  tiveram  clareza  do  que  se 

tratava. 

Outros  entrevistados  referem  que  foram  muito  bem  orientados  sobre  os 

cuidados necessários após o transplante e lembram de ter recebido uma lista com 

as  orientações.  Também  houve  relatos  de  que  essas  orientações  são  feitas  no 

decorrer do acompanhamento ambulatorial. 

As  orientações  que  os  pacientes  receberam  foram  ter  Hábitos  de  vida 

saudável, Uso contínuo da medicação póstransplante e  fazer Acompanhamento 

ambulatorial. 

 

5.2.3.1 Hábitos de vida saudável 

 

Os  principais  Hábitos  de  vida  saudável  orientados  foram  em  relação  à 

alimentação, abstinência de bebidas alcoólicas e outras drogas, prática de atividade 

física, higiene e prevenção de doenças. 

Em  relação à  alimentação após o  transplante,  os  pacientes  referiram  que 

mantiveram as restrições alimentares que tinham antes do transplante ou aderiram 

a uma alimentação mais saudável, seguindo orientações da equipe transplantadora, 

da nutricionista ou informações que viram em reportagens sobre alimentos que não 

são bons para o fígado. Para os entrevistados os alimentos que devem evitar são 

refrigerante,  sal,  gorduras/frituras,  alimentos  crus,  industrializados  e  doces  ou 

massas. Em alguns casos, mesmo tendo liberação do médico para consumir alguns 
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alimentos, os pacientes evitam ou substituem para não prejudicarem o fígado. 

Desde o adoecimento até o póstransplante os pacientes são orientados a 

não  usar  álcool  e  outras  drogas.  Para  alguns  é  difícil  seguir  essa  orientação, 

principalmente pela necessidade de modificar hábitos e relações sociais. Mas eles 

entendem a importância da orientação e para evitar o sofrimento das limitações do 

adoecimento desenvolvem estratégias para superar tais dificuldades. 

 
Eu parei quando eu senti que eu estava doente da cirrose. Parei ao 
mesmo tempo, parei com a bebida, com cigarro, tudo. (T1)  

 

Quanto à  atividade  física,  os  pacientes  relatam que  são orientados  a não 

fazer nos primeiros três meses após o transplante enquanto outros relatam que não 

devem fazer esforço após o transplante por tempo indeterminado. Mas também há 

pacientes  que  entendem  que  devem  fazer  atividade  física  após  o  transplante, 

principalmente para evitar ganho de peso, esteatose hepática e auxiliar no cuidado 

à diabetes. A  indicação de atividade física após o  transplante  foi mencionada de 

forma semelhante pelos participantes de um estudo recente realizado na Bélgica4. 

Alguns pacientes indicaram seguir a orientação de fazer atividade física após 

o  transplante,  inclusive  utilizandoa  como  recurso para  evitar  o  uso  de  cigarro  e 

diminuir dores na coluna. 

Outra  orientação  que  os  pacientes  mencionaram  ter  recebido  foi  sobre  a 

prevenção  de  doenças,  mantendo  higiene  pessoal,  de  alimentos  e  do  ambiente 

após o  transplante e evitando  locais onde há  risco específico de  transmissão de 

alguma doença. 

 
Verdura  por  exemplo  [eu]  como,  mas  bem  lavadinha.  Não  como 
assim em qualquer lugar para  evitar mesmo problema. (T8) 
 
A  gente  evita  aglomeração,  essas  coisas,  febre  amarela.  Que  lá 
[onde moro]  tem umas cachoeiras bonitas,  tem umas praias. Que 
nem o ano passado deu [febre amarela], daí eu já não pude ir mais. 
(T3) 

 

5.2.3.2 Uso contínuo da medicação 

 
A  orientação  para  o  uso  contínuo  da  medicação  póstransplante  é  tão 

enfática que alguns pacientes a mencionam como único cuidado necessário após o 
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transplante. A compreensão da função dos medicamentos e o comportamento de 

adesão  foi  semelhante  ao  encontrado  em  outros  estudos  qualitativos  sobre 

transplante de órgãos sólidos4,36. 

Os participantes do estudo consideram muito importante o Uso contínuo da 

medicação  no  tratamento  póstransplante e enfatizam que “tomam direitinho” 

porque  é  o  remédio  que  os  mantém  vivos,  evitando  a  rejeição  do  órgão 

transplantado. 

Quanto à adesão, alguns pacientes garantem que não esquecem de tomar 

os  remédios de  jeito nenhum,  outros  referem  que  é muito  difícil  esquecerem  de 

tomar. Como já tomam há alguns anos, estão acostumados e a medicação faz parte 

de suas vidas. 

Alguns pacientes mencionam o horário exato quando falam sobre os horários 

que costumam tomar a medicação, mas a maioria, menciona o período do dia (de 

manhã e à noite), ressaltando o intervalo de 12 horas entre as doses e associando 

a atividades de rotina, o que facilita o hábito de tomar os remédios.  

A quantidade de remédio, segundo os pacientes, é muito grande no início do 

póstransplante,  tanto  pela  alta  dose  de  imunossupressores  quanto  pelos 

medicamentos  necessários  quando  há  complicações.  Para  alguns  pacientes  é 

complicado  tomar corretamente  tantos  remédios então acham ótimo quando aos 

poucos vai diminuindo a quantidade de medicamentos. Essa alteração na dosagem 

da medicação é feita de acordo com os resultados dos exames. 

Pela grande quantidade de  remédios no póstransplante, alguns pacientes 

relatam precisar de ajuda no início para  lembrar de todos os que tem que tomar, 

mas a maioria desenvolve modos de organização que  facilitam  tomar o  remédio 

conforme orientado.  

Os pacientes também desenvolvem algumas estratégias para não correr o 

risco de não tomar os remédios, como buscar os remédios na farmácia de alto custo 

no mesmo dia da consulta, manter um estoque para evitar ficar sem o medicamento 

quando falta na rede pública, anotar quando algum remédio sai da rotina para não 

esquecer e deixar a medicação perto da cama para tomar mesmo que não levante 

no horário do remédio. 

A  prescrição  de  medicamentos  varia  entre  os  pacientes  transplantados. 

Enquanto muitos pacientes referem que tomam vários remédios para o transplante 

e outras comorbidades, alguns pacientes tomam apenas um imunossupressor. 
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Os pacientes relataram algumas dificuldades quanto ao uso dos remédios, 

como desconforto com o tamanho dos comprimidos e impossibilidade de mudança 

de  planos  de  atividades  de  lazer  se  não  tiver  quantidade  de  medicamentos 

suficiente para os dias em que estará fora de casa. 

Alguns  efeitos  colaterais  da  medicação  póstransplante  relatados  pelos 

pacientes  foram:  consequências  das  alterações  na  imunidade,  dificuldade  para 

comer,  inchaço,  produção  excessiva  de  pêlos,  refluxo,  dor  de  cabeça,  tontura, 

queda de cabelo e tremores. Porém, a maioria desses efeitos diminui ou não é mais 

apresentado ao longo do tempo. 

Os pacientes entendem que o custo do  tratamento para o  fígado é alto e 

dependem da farmácia de alto custo mensalmente. Porém, há diversos relatos que 

a retirada de medicamentos é difícil e cansativa. As principais queixas do paciente 

são em relação à espera (relatam que passam horas na fila), burocracia e falta de 

medicamentos. 

Apesar  das  dificuldades  do  uso  contínuo  de  remédios,  os  pacientes  os 

percebem  como  aliados  para  o  sucesso  do  transplante.  Por  isso,  alguns 

entrevistados  até desenvolveram  uma  relação de  afeto  com  os medicamentos e 

usam termos carinhosos como: 

 
Tomo remédio de boa, com alegria, com amor. Ficava triste quando 
eu não ganhava, quando não vinha a  caixinha, nossa,  ficava  tão 
triste! (...) É para eu tomar, ele vai ser meu amigo para o resto da 
vida. (T3) 
 
Hoje ele faz parte do meu prato predileto do dia. O Tacrolimo já faz 
parte da minha vida, é natural. (T13) 

 

5.2.3.3 Acompanhamento ambulatorial 

 

O Acompanhamento ambulatorial também é enfatizado pelos entrevistados 

como  parte  importante  dos  cuidados  à  saúde  após  o  transplante.  Os  pacientes 

entendem que o intervalo entre as consultas varia de acordo com os resultados dos 

exames ou alterações na medicação. Alguns ainda fazem acompanhamento médico 

mensal, mas a maior parte faz a cada três meses. O acompanhamento inclui coleta 

de exames e consulta médica.  

Os  pacientes  mostram  comprometimento  com  o  Acompanhamento 
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ambulatorial, esforçandose para comparecer às consultas e informando o médico 

todas  as  mudanças  que  ocorreram  desde  a  última  consulta.  Porém,  em  alguns 

casos  há  sinais  de  certa  dependência  da  equipe  e  preocupação  em  seguir 

exatamente as orientações após o transplante. Os pacientes questionam se podem 

estar  falhando  em  seguir  alguma  delas  mesmo  que  sem  a  intenção.  Um  dos 

pacientes mesmo tomando há muitos anos a medicação póstransplante com leite, 

quando ouve de um colega que está errado tomar com leite,  fica  inseguro e  tem 

receio que esteja fazendo algo errado há muito tempo sem saber. 

 
Acho muito  importante [as orientações da equipe]. É bom orientar 
porque se você tem alguma dúvida, você já tem como tirar. Você 
não fica assim: ‘será?’. E você não sabe o que é bom e o que é ruim. 
Você está fazendo o certo de repente não está! É, eu acho que é 
muito importante sim. (T16) 

 

Declarações como a de T16 indicam que o Acompanhamento ambulatorial 

funciona  como  uma  segurança  para  pacientes  que  temem  a  manifestação 

silenciosa da doença hepática ou sentemse inseguros quanto ao seu conhecimento 

em saúde, evidenciando a ideia frequente do profissional da saúde como detentor 

do saber, já que só ele saberia o que é bom e o que é ruim. Essa dependência pode 

ser  importante  no  início  do  período  póstransplante,  mas  não  desenvolve  a 

autonomia  dos  pacientes,  que  após  alguns  anos  sentemse  abandonados  pela 

equipe. De acordo com pacientes entrevistados, com o tempo, a atenção da equipe 

do transplante muda. Apesar de considerar que é bem cuidada hoje, uma paciente 

relata que não é tão bem cuidada como na época em que transplantou.  

Alguns  pacientes  também  referiram  dificuldades  na  rotina  de 

acompanhamento ambulatorial, que é desgastante e prejudica atividades de lazer 

e trabalho. Para uma paciente que mora em outro município distante de São Paulo, 

o  intervalo  entre  as  consultas  poderia  ser  maior,  já  que  as  viagens  para  vir  ao 

ambulatório geram gastos, cansaço físico e mental, mudança de humor e faltas no 

trabalho. Para outro paciente, como há oscilações no intervalo entre as consultas 

fica difícil planejar viagens mais longas, já que o paciente tem o compromisso de 

fazer o acompanhamento ambulatorial regularmente.  
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5.2.4 Andando na linha 
 

Segundo os entrevistados, quando fazem o transplante, o cuidado à saúde 

passa a ser prioridade para que não se prejudiquem. Muitos participantes enfatizam 

que estão Andando na  linha seguindo as orientações póstransplante utilizando 

expressões como “faço tudo certinho”, “ando direitinho na linha”, “sigo à risca”, “não 

faço nada errado”. 

O principal motivo  indicado pelos participantes para seguir as orientações 

após o transplante é evitar a perda do enxerto: 

 
Eu acho importante para nossa saúde, porque se a gente não vier 
[para as consultas], então como que vai  ficar nossa cirurgia? Vai 
tudo por água abaixo. (T14) 

 

Achado  semelhante  também  apareceu  em  uma  revisão  sistemática  de 

pesquisas qualitativas. O medo de perder o enxerto foi mencionado pelos pacientes 

como motivação para “seguir as regras” e aderir rigorosamente à medicação36. 

De forma geral os pacientes entendem que é necessário continuar Andando 
na linha para evitar problemas e sofrimentos, pois o transplante é algo muito fino e 

delicado. Para os pacientes, as orientações servem para evitar  ter uma  infecção 

forte  e  para  prevenir  a  perda  do  enxerto.  As  orientações,  para  alguns,  também 

servem para instrumentalizar os pacientes a não vacilarem em relação ao álcool. 

Mas para tal, o paciente precisa  ir ao ambulatório e  lembrar das orientações que 

recebeu e colocálas em prática.  

Alguns  participantes  indicaram  preocupação  com  outros  pacientes 

transplantados  que  conheceram na  época em  que  transplantaram  e  hoje  já  não 

veem mais: 

 
A maioria das pessoas que fez transplante, quase na mesma idade 
que eu, a gente tinha bastante amizade. Agora a gente quase nem 
se vê mais aqui. Vê muitas pessoas diferentes, mas não vê aquelas 
pessoas antigas. A minha colega de transplante, passando mal  lá 
no hospital, não sei nem se ela está viva. (T6) 

 

Para  os  pacientes,  a  ausência  dos  colegas  de  transplante  indica  que  há 

motivos  para  preocupação  e  que  a  morte  após  o  transplante  pode  ser  uma 

realidade. Segundo Tavares30,  quando os pacientes  ficam sabendo da morte de 
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outra  pessoa  transplantada,  a  vida  parece  estar  em  risco  novamente  e  são 

desencadeados sentimentos de instabilidade, ansiedade e medo.  

A  possibilidade  da  morte  e  de  sofrer  novamente  como  sofreram  antes  do 

transplante é difícil de aceitar e incompatível com a crença de que o transplante é 

para  o  bem  do  paciente.  Nesse  contexto,  uma  entrevistada  nega  a  relação  do 

transplante com a causa da morte de outro paciente, pois admitila a colocaria em 

contato com a possibilidade do transplante não dar certo: 

 
Outro [rapaz]  faleceu, mas aí  foi de câncer.  (...) Câncer, qualquer 
um pode ter, mesmo que não tenha transplante. (T3) 

 

5.2.5 Não aderindo ao tratamento 
 

Alguns pacientes  trazem relatos que  indicam que estão Não aderindo ao 
tratamento póstransplante. Referem que no começo seguiam mais as orientações 

porque tinham mais medo, mas que é difícil seguir à risca todas as orientações de 

cuidados após o transplante e com o tempo relaxam quanto ao uso da medicação, 

concordando com achados de outros estudos sobre adesão póstransplante36. Até 

acham importante mudar os comportamentos de não adesão mas não sabem o que 

poderia ajudálos nessa mudança. 

Os  principais  relatos  de  nãoadesão  são  quanto  aos  hábitos  de  vida 

saudável.  Como  o  peso  maior  no  tratamento  é  atribuído  às  medicações  e 

acompanhamento médico, os pacientes podem assumir que pequenos deslizes nos 

hábitos  de  vida  saudável  não  serão  tão  prejudiciais  e  dariam  uma  sensação  de 

proximidade com a normalidade. 

Os problemas de adesão relatados quanto à alimentação são, em geral, não 

ter  uma  alimentação  saudável  como  acham  que  deveriam  e  cometer  exageros 

comendo alguns alimentos que foram contraindicados. Parte dos pacientes referiu 

que não faz atividade física porque não gostam, tem preguiça, ou não estão mais 

conseguindo  fazer como antes. Alguns participantes  relatam que praticam pouca 

atividade  física  esporadicamente.  Outros  acham  que  por  serem  ativos  em  suas 

atividades do cotidiano, não precisam de uma atividade física programada. Como 

consequência  da  nãoadesão  às  orientações  sobre  alimentação  e  prática  de 

atividade física, alguns pacientes  também referem ganho de peso. Apesar disso, 
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sabem a importância de praticar atividade física e alguns até referem intenção de 

começar. 

Respostas  semelhantes  aparecem  em  outros  estudos  qualitativos4,36.  Os 

participantes  referiram  ter  dificuldade  em  seguir  algumas  restrições  alimentares, 

admitiram  não  seguir  as  orientações  sobre  alimentação  às  vezes  e  também 

consideraram suficientes apenas as atividades do diaadia como fazer limpeza e 

trabalhar como atividade física necessária para o cuidado em saúde. 

Outros  comportamentos  de  nãoadesão  à  orientação  de  ter  hábitos 

saudáveis após o transplante foram fazer esforço após a cirurgia e uso de álcool e 

outras  drogas.  Há  um  relato  de  um  paciente  que  desenvolveu  hérnia  no  pós

operatório  por  esforço  excessivo,  de  um  paciente  que  toma  um  gole  de  bebida 

alcoólica quando sente vontade e de dois pacientes que  relatam uso pontual ou 

frequente de maconha após o transplante. 

Relatos sobre nãoadesão à medicação e ao acompanhamento ambulatorial 

foram menos frequentes, mas apareceram em algumas entrevistas. Para alguns, é 

difícil  lembrar  de  tomar  as  medicações  póstransplante  no  horário  e    cumprir  a 

orientação  de  usar  apenas  medicações  orientadas  pela  equipe.  Assim  como  no 

estudo de Vanhoof4,36, os participantes desse estudo também relataram falhas no 

uso correto da medicação em situações em que adormeceram antes de  tomar o 

remédio, esqueceram ou tiveram mudanças de rotina.  

Segundo uma paciente com importante dificuldade de adesão, ela sempre 

passa do horário de tomar a medicação e mesmo quando lembra no horário, não 

toma. Refere que é como se soubesse que a medicação é importante, mas sempre 

deixa  para  depois.  Ela  também  tem  dificuldade de  adesão  ao  acompanhamento 

ambulatorial;  além  de  faltar  aos  exames  e  às  consultas,  a  paciente  adia  as 

remarcações. 

A  diminuição  da  adesão  após  um  tempo  de  transplante  pode  estar 

relacionada a uma sensação de normalidade e negação da finitude que se dá tanto 

pela ausência de sintomas quanto pela forma com que os pacientes são tratados 

pela  equipe  de  saúde  e  pela  sociedade  como  um  todo.  Conforme  citado 

anteriormente, após um  tempo de  transplante os pacientes sentem que não são 

cuidados pela equipe da mesma  forma que eram no  início. O distanciamento da 

equipe para alguns pacientes leva à sensação de que já não precisam de cuidados 

então podem seguir a vida “normalmente”. A sociedade também cobra essa 
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normalidade  dos  pacientes  quando  cobra  a  reinserção  profissional  (após  o 

transplante não há mais afastamento ou aposentadoria por doença) mas é pouco 

tolerante com as demandas de cuidado póstransplante.  

Diante da problemática da nãoadesão, os profissionais de saúde buscam 

estratégias  para  favorecer  a  adesão  do  paciente.  A  partir  das  entrevistas, 

observamos que a equipe de saúde ainda tem dificuldade em manejar esses casos 

e acaba utilizando algumas vezes estratégias de  controle sobre os pacientes na 

tentativa de mudar esse comportamento. 

Um paciente relata que estava resistente a aceitar o transplante e ficou com 

mais  receio após conversar com um paciente que havia  feito o  transplante,  teve 

diversas complicações e ficou muito debilitado. Quando contou para a profissional 

que  o  acompanhava  a  impressão  que  ficou  após  a  conversa,  ela  chamou  sua 

atenção dizendo que não deveria ter falado com aquele paciente. 

Em  outra  situação,  um  paciente  jovem,  ainda  na  internação  do  pós

operatório, foi informado que uma senhora que estava “vegetando e ia morrer” na 

enfermaria, estava naquela condição porque havia bebido.  

Esses exemplos indicam o quanto ainda há despreparo da equipe de saúde 

para manejar situações de nãoadesão e como acaba muitas vezes apelando para 

ameaças como uma tentativa agressiva de conseguir a adesão do paciente. 

 

5.3 Implicações para a prática 
 

Mesmo com tanto investimento em tecnologia e especialização para “salvar 

vidas” com o transplante, seu sucesso ainda depende muito da adesão do paciente 

ao tratamento. Por um longo tempo prevalecia a ideia que os pacientes não aderiam 

ao  tratamento  póstransplante  por  falta  de  informação,  colocandoos  em  uma 

posição passiva e menosprezando sua condição de escolha. Porém, mesmo após 

alguns anos de dedicação da equipe em passar  inúmeras  informações sobre os 

cuidados que os pacientes deveriam ter após o transplante, os casos de nãoadesão 

persistiam, isto é, os pacientes que não aderiam ao tratamento “sabiam muito bem 

como  proceder, mas por alguma razão não viam sentido naquela prática”32.  Foi 

buscando resolver dúvidas que surgiram a partir de constatações como essa que 

esse estudo foi desenvolvido. 
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Conforme  apresentado  anteriormente,  o  objetivo  de  utilizar  um  método 

qualitativo  para  análise  da  adesão  ao  tratamento  foi  compreender  as  questões 

emocionais  e  comportamentais  da  experiência  do  paciente  com  o  transplante 

hepático e como isso interfere em sua adesão, a fim de aprimorar as práticas de 

cuidado em transplante. 

Ao  analisar  as  entrevistas,  observamos  que  o  medo  que  atravessa  os 

períodos de ADOECIMENTO e VIDA APÓS O TRANSPLANTE teve relação com 

o  comportamento de adesão.  A  partir  dessa  informação,  é  possível  que  alguém 

queira, desavisadamente, utilizar o medo como ferramenta para promover a adesão 

ao tratamento. Porém, usar essa emoção como meio de manipulação dos pacientes 

para aderirem às nossas orientações além de antiético, é ineficaz.  

O  medo  é  uma  resposta  subjetiva  e  como  verificado  nas  entrevistas,  em 

algum momento ele diminui ou é negado e o paciente deixa de aderir ao tratamento. 

Neste sentido, parece mais eficaz alertar os pacientes, desde antes do transplante, 

que mesmo após a cirurgia não é possível retornar à condição de normalidade e 

que a doença e as complicações póstransplante também podem ser silenciosas. 

Apesar do receio que os profissionais de saúde têm em informar essas questões 

antes  do  transplante,  os  resultados  deste  estudo  indicam  que  pode  haver  uma 

resistência  inicial do paciente ao saber que não pode ser  curado mesmo com o 

transplante, mas após a elaboração da  informação, a angústia de não viver  fica 

maior que a angústia de viver com uma vida regrada e mobiliza o paciente a aderir 

ao tratamento. 

Em  geral  as  equipes  de  saúde  ocupamse  muito  de  pacientes  que  não 

aderem ao tratamento devido às complicações inerentes a esse comportamento e 

por entender que há pouco a fazer pelos pacientes que já aderem. Porém, há que 

se  lembrar  que  apesar  da  potência  da  angústia  como  força  motriz  para  que  o 

paciente  tome  os  cuidados  conforme  orientado,  este  sentimento  gera  muito 

sofrimento.  É  nesse  momento  que  a  equipe  tem  muito  a  fazer  em  relação  ao 

cuidado. 

A  lógica  do  cuidado,  conforme  descrita  por  Annemarie  Mol,  não  pretende 

levar os doentes ao padrão de normalidade quanto à saúde, mas sim estabelecer o 

viver com a doença como um padrão23. Na lógica do cuidado o tempo é fluido, cheio 
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de idas e vindas; as pessoas têm necessidades diferentes e o bom e mau nunca é 

fixo. Dessa forma, a tarefa de cuidar nunca é fácil [muito menos previsível] e a chave 

para o bom cuidado é a comunicação. As consultas multiprofissionais devem ser 

uma boa conversa marcada por “troca de experiências, conhecimento, sugestões e 

palavras de conforto” 23. 

A partir da compreensão das questões emocionais relacionadas à adesão, 

entendemos  que  a  intervenção  da  equipe  não  pode  ser  tão  simples  quanto 

classificar quem adere e quem não adere e culpar aqueles que não cumprem o que 

falaram que é bom para eles. A adesão é um fenômeno muito mais amplo, portanto, 

ao  levar  em  conta  que  tanto  a  adesão  quanto  a  não  adesão  estão  ligadas  a 

respostas  emocionais  ao  adoecimento  e  ao  medo  da  morte,  a  proposta  de 

intervenção  passa  a  ser  outra.  Olhar  o  paciente  em  sua  integralidade  após  o 

transplante é ir além de checar a adesão ao tratamento e as condições do enxerto, 

mas acolher o paciente, compreender quais recursos ele tem utilizado para tolerar 

a  angústia pela  ameaça  contínua  de adoecimento,  e  oferecer  o  suporte  que  ele 

precisa  para  continuar  lidando  com  esse  sofrimento,  deve  ser  imperativo  para 

aqueles que pretendem oferecer essa forma de tratamento. 
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6 CONSIDERAÇÕES FINAIS 
 

A partir das entrevistas, foi possível identificar como os pacientes vivenciam 

o ADOECIMENTO e a VIDA APÓS O TRANSPLANTE e como essas experiências 

estão  relacionadas  à  adesão  ao  tratamento.  No  primeiro  momento  os  pacientes 

relatam  como  foi  a  Descoberta  de  uma  doença  silenciosa,  ser  afetado  pelas 

Severas limitações do adoecimento e o Processo de aceitação do transplante, 

este último sendo atravessado pelo Enfrentamento do adoecimento, a Espera pelo 

órgão compatível no momento ideal, a informação de que a doença Não tem mais 

jeito e finalmente a Aceitação. 

Na VIDA APÓS O TRANSPLANTE, os pacientes refletem: afinal de contas 

após o transplante é Vida normal? Para essa reflexão avaliam O que melhorou, 

consideram  que  ainda  estão  Em  recuperação,  avaliam  as  Limitações  e 

complicações e as Respostas emocionais a essa nova fase. Percebem também que 

tipo de Estratégia de enfrentamento utilizam, como: Buscar informações, Rede de 

apoio,  Espiritualidade  e  Gratidão.  E  concluem  que  a  essa  vida  é  Uma  vida  de 
cuidados  como  Hábitos  de  vida  saudável,  Uso  contínuo  da  medicação  e 

Acompanhamento  ambulatorial,  aos  quais  vão  responder  Andando  na  linha  ou 

Não aderindo ao tratamento.  

Presente em muitos relatos, o medo da morte é um achado central do estudo 

associado à adesão ao tratamento. Independente do sentido dado ao adoecimento 

e ao transplante, os pacientes vivenciam o medo pela ameaça à vida que passam 

a sentir no momento do diagnóstico e que, ao contrário do que esperam, não é 

atenuado pelo  transplante. Apesar do sofrimento  inerente, observamos que essa 

angústia impulsiona os pacientes a se implicarem e aderirem ao tratamento. Já a 

nãoadesão ao tratamento foi associada à ausência do medo da morte, seja pela 

ausência de sintomas que o aproximam dessa realidade ou pela negação da própria  

finitude. 

Diante  disso,  propõese  uma  nova  forma  de  trabalhar  a  adesão  ao 

tratamento. Aos pacientes que não aderem por não sentirem que a vida está em 

risco após o  transplante, a coerção com o medo não é saída plausível, mas sim 

enfatizar  os  riscos  que  permanecem  e  a  possibilidade  desses  riscos  não  serem 

facilmente  identificados  devido  à  ausência  de  sintomas  da  doença.  Quanto  aos 
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pacientes  que  aderem  ao  tratamento movidos  pelo  constante medo  da morte,  é 

preciso lembrar que também precisam de acolhimento porque ao mesmo tempo em 

que move à ação, o medo da morte traz angústia e sofrimento. 
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