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Preambulo: Transplante Cardiaco - A ultima fronteira

“Ainda penso com o outro corag¢do”

A historia da minha relagdo pessoal com o “cora¢do” ja vem de longe. Contudo, o primeiro
contacto profissional com a tematica da Psicocardiologia remonta a 1994 e constituiu uma
paixao ao primeiro encontro com a pessoa em situacao de Transplante Cardiaco.

Hoje, a transplantacdo cardiaca pode oferecer ao paciente, em estadio terminal de doenga
cardiaca, uma hipdtese de uma vida renovada. No entanto esta oportunidade significa entrar num
mundo altamente técnico: a ultima fronteira dos cuidados médicos e psicologicos.

Até aqui chegar, o individuo percorre o longo e penoso “caminho”- um tapete rolante em
que ndo se move, mas ¢ transportado. Um caminho de mais meses de internamento em unidades
hospitalares intensivas do que na sua casa, um caminho de abandono das atividades de lazer e
prazeres variados e, na maioria das vezes, da atividade profissional. Um caminho em que se pode
dormir anos sentado num sofa, numa banheira ou simplesmente ndo dormir; sem forca para se
alimentar porque o coracdo revolve inesperadamente o estomago; chegam impossibilidades
bésicas como absorver o ar circundante ou pegar no filho ao colo. E também o caminho da
angustia constante perante a espera do novo “choque” do aparelho que lhe disseram ser o garante
da vida ou, porventura, que este se canse de o ressuscitar e o faga cair num derradeiro choque
porque “de tanto bater o meu coragao parou”.

Chegado a ultima fronteira, o coragdo sadico ja roubou a pessoa muitos recursos fisicos,
emocionais, conjugais, familiares, sociais e financeiros, mas as exigéncias que se colocam no
futuro quer ao paciente, quer a rede familiar, perante a perspetiva de um transplante cardiaco,
constituiem o derradeiro e maior desafio.

Agora os minutos vivem-se na espera. Entregam-se sem alternativa ao tempo interior € a
metas fantasiadas numa esperanca intermitente “Acho que ndo vai passar do dia dos meus anos”
“Estou sempre atenta para ver se oi¢o o helicoptero chegar” e, finalmente, a estranheza face ao
aparecimento de um coracdo vermelho que chega, enfim, de forma surreal numa voz telefénica
“Temos um coragao para si. Esteja ca dentro de meia hora.” E agora? “Fui...comandado, como se
ndo fosse eu, sem pensar, sim feliz, mas com medo do peito oco”.

Depois do alivio e do “coracdo” adquiridos, surpreendentemente, lamentam-se com o
pudor daqueles a quem o coracdo ndo traz a vida. Exigem-lhe novas funcdes e perdem estatutos
de felicidade, outrora garantidos: “O papa ¢ que brinca comigo, a mama nao pode apanhar
bichos...”, “Este ndo ¢ o meu marido, ¢ outra pessoa...”, “Nao ¢ normal eu aproveitar, enquando

ela vai tomar banho, para ir urinar s6 para a ver nua...queria um abrago mas ja nao sei chegar a



ela e sinto um vazio enorme”, “Sabe ha quanto tempo nao me abragam por causa da porcaria dos
virus?”, “Como ¢ que vou ter, novamente, relacdes sexuais com uma pessoa de quem fui apenas
enfermeira durante 8 anos!?”, “Perdi muitas patuscadas com os meus amigos devido a doenga”,
“Ele continua a dormir no sofé; acho que se habituou depois de tantos anos”, “Estou farto de
pensar, agora quero ¢ tratar do meu jardim”. A propria identidade fica a espera de ser
reinvestida: “Sinto o meu corpo todo recauchutado por dentro”, “Ainda penso com o outro
coracao’.

Quando entra a relagdo de ajuda, sentimos que o presente ainda vem longe para estas
pessoas e o passado continua a ser cansago, coOmo se 0 coragdo que carregassem ja nao fosse
(d)outro. Nao percebem como aguentaram tal inferno e confessam, a custo, a ideia passada por
vezes presente de por termo a vida. E falam em deus. Querem ver validado o sofrimento
(in)anterior e compreender a experiéncia com vista a uma nova reorganizacao interna. Pretendem
comegar uma “nova vida”, sem macula ou excessos; por vezes redimem-se da ‘“culpa dos
vicios”, o trabalho e os copos de whisky sem horas ou dias marcados. Outros, ndo percebem
porque lhes calhou a eles, num misto de revolta e conformismo.

Mas como um encontro de pessoas ¢ um encontro de consciéncias (Damasio, 2000) que
possibilita um crescimento, repentinamente, querem saber tudo o que haviam esquecido e que
faz de si o que s3o: para quando comer um ovo estrelado, os beijos sem a mascara aos filhos
ainda pequenos, podar as arvores de fruto no jardim, e conduzir, e nadar no mar e as viagens, €
comer uma magca crua, para quando as madeixas no cabelo, para quando voltar a faculdade, para
quando as brincadeiras do amor? E o coragdo a falar, explicam. E o regresso ao seu mundo que
0s torna unicos.

Lentamente, perdoam o coracdo traicoeiro que lhes tirou a intimidade langando-os para o
mundo da doenca, dos iguais e da morte. O corpo reinvestido comeca a ser novamente veiculo de
identificacdo, objeto de afeicdo, estima e prazer. Perdem afinal o medo de se perderem de si
proprios. Trilham um novo caminho, onde j& ninguém os transporta, em dire¢do a autonomia, a

maturidade ¢ a auto-realizagao.
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Resumo

Na presente investigacdo estuda-se o processo de ajustamento psicologico ao periodo pods-
transplante cardiaco numa amostra de pacientes submetida a este procedimento médico. O objetivo geral
consistiu em analisar a influéncia de variaveis sociodemograficas, médicas e psicossociais, avaliadas no
periodo pré-transplante cardiaco, nos indicadores psicossociais de ajustamento Adesdo Terapéutica e
Qualidade de Vida (QDV), seis e 12 meses apds a intervengdo cirurgica, procurando identificar os seus
preditores. Previamente ao estudo empirico prospetivo foi levado a cabo um estudo piloto, em trés dos
quatro centros portugueses de transplanta¢do cardiaca, para levantamento das variaveis psicossociais pré-
transplante comummente avaliadas junto do paciente.

Este estudo englobou trés momentos temporais - antes do transplante cardiaco, seis € 12 meses
apos o mesmo. 70 candidatos a transplante cardiaco foram avaliados em termos de variaveis
sociodemograficas, médicas e psicossociais. Aos 6 meses apds o procedimento, os 58 pacientes
transplantados (82.9% da amostra inicial) foram reavaliados em relagdo a Qualidade De Vida e avaliados
em termos da Adesdo Terapéutica, bem como em relacdo as variaveis médicas pos-transplante Grau de
Rejeicdo do Orgdo, Niimero de Re-hospitaliza¢des e Prescri¢ido de Medica¢do Psiquidtrica. Aos 12
meses apos o transplante cardiaco, 55 pacientes (78.6% da amostra inicial) foram novamente reavaliados
para as mesmas variaveis do momento anterior.

Em relagdo a predig¢do do indicador psicossocial de ajustamento - Adesdo Terapéutica - seis meses
apos o transplante, destaca-se o papel do Sexo e da Idade. Assim, o Sexo masculino e mais Idade
predizem menos Dificuldade de Adesdo Terapéutica seis meses apds o transplante cardiaco. Por seu
turno, salienta-se a importancia da predi¢ao da Dificuldade de Adesdo Terapéutica, 12 meses apds o
transplante, pela Dificuldade de Adesdo Terapéutica percecionada pelo paciente, seis meses apds o
procedimento. Os resultados refletem ainda que a Dificuldade de Adesdo Terapéutica, aos 12 meses,
encontra-se associada positivamente ao Coping Emocional utilizado pelo paciente enquanto em lista de
espera para a transplantacdo.

No que diz respeito a predigdo do indicador psicossocial de ajustamento - QDV (Componente
Mental) - seis meses apds a transplantacdo, salienta-se o papel de menor Dificuldade de Adesdo
Terapéutica e da auséncia de Prescrigdo de Medica¢do Psiquidtrica numa melhor ODV Mental. Ainda,
seis meses apos a cirurgia, melhor QDV Mental prediz melhor QDV Fisica, apesar da Dificuldade de
Adesdo e Prescri¢do de Medicag¢do Psiquiatrica também contribuirem, no mesmo sentido, para o modelo
explicativo.

No que se refere a predigdo do indicador psicossocial de ajustamento - Qualidade de Vida
(Componente Fisica) - 12 meses ap6s a transplantacdo, concluimos que o Suporte Social mais elevado
(percecionado pelo paciente em lista de espera para o transplante) e menor Dificuldade de Adesdo
Terapéutica, se revelam preditores de melhor QDV Fisica.

No que diz respeito a predicdo do indicador psicossocial de ajustamento - Qualidade de Vida

(Componente Mental) - 12 meses ap6s a transplantagdo, conclui-se que melhor Suporte Social, menos
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Dificuldade de Adesdo, acrescidos de maior Urgéncia do transplante e auséncia de Prescri¢do de
Medicagdo Psiquiatrica predizem melhor QDV Mental. Observamos também que a Hospitalizagdo ¢ a
QODV Mental, prévias ao procedimento, se relacionam positivamente com esta componente aos 12 meses.

Por ultimo, enfatizamos que a ODV Mental, pré-transplante, apresenta uma relagdo positiva com
ambas as componentes da Qualidade de Vida 12 meses apo6s este procedimento médico. Esta relagdo
sublinha a importancia da QDV Mental, prévia a transplantacdo cardiaca, abrindo caminho para a
intervengdo psicossocial nesta dimensao nos periodos pré e peri-transplante.

Os resultados do presente estudo confirmam, por um lado, a necessidade de integracdo das
variaveis psicossociais - Suporte Social, Coping e Qualidade de Vida Mental - num instrumento de
avaliag@o psicossocial, pré-transplante cardiaco, a ser desenvolvido num futuro préoximo. Por outro lado,
fundamentam a necessidade de intervengdo psicoldgica junto dos pacientes, em lista de espera para
transplante cardiaco e apos o mesmo, no sentido de diminuir as dificuldades de adesdo terapéutica e

promover a sua qualidade de vida apés este procedimento cirtrgico.
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Abstract

The present research studies the psychological adjustment to heart post-transplant period on a
sample of patients who underwent this surgical procedure. The main objective was to analyze the
influence of socio-demographic, medical and psychosocial variables, originally assessed in the pre-
transplant period, on Compliance and Quality of Life (QOL) psychosocial adjustment indicators, six and
12 months after the surgery. Said analysis sought to identify the indicators’ predictors. A pilot study was
conducted in three of the four Portuguese heart transplantation centers, prior to the prospective empirical
study, in order to determine the most commonly assessed pré-transplant psychosocial variables.

The study covered three time periods - pre-transplant, six and 12 months after the procedure. 70
heart transplant candidates were assessed on socio-demographic, medical and psychosocial variables. Six
months after the surgery, 58 transplanted patients (82.9% of the initial sample) were reevaluated on
Quality of Life and evaluated on Compliance and post-transplant medical variables Graft Rejection,
Number of Unscheduled Hospitalizations and Prescribed Psychiatric Medication. 12 months after the
heart transplant, 55 patients (78.6% of the initial sample) were reevaluated on the same variables
considered for the previous period.

The roles of Sex and Age stand out, while measuring the psychosocial adjustment indicator -
Compliance - six months after the transplant. Therefore, male Sex and higher Age predict less Compliance
Difficulty at that moment. It is also worth noticing how Compliance Difficulty, as perceived by the patient
at six months post-transplant, predicts this same psychosocial indicator at 12 months after the procedure.
The results also reveal how Compliance Difficulty, at 12 months, relates positively with the Emotional
Coping Style used by the patient while on the transplantation waiting list.

As for the prediction of the psychosocial adjustment indicator - Mental QOL - at six months post-
transplant, lower Compliance Difficulty and the absence of Prescribed Psychiatric Medication take on
important roles in better Mental QOL. At six months post-transplant better Mental QOL predicts better
Physical QOL even though both Compliance and Prescribed Psychiatric Medication also contribute, in
the same direction, to the prediction model.

Regarding the prediction of the psychosocial adjustment indicator - Physical QOL - at 12 months
post-transplant, we conclude that higher Social Support (patient perception on waiting list) and lower
Difficult Compliance predict better Physical QOL.

As for the prediction of the psychosocial adjustment indicator - Mental QOL - at 12 months post-
transplant, conclusions indicate that better Social Support and lower Difficult Compliance, together with
higher transplant Urgency, and absence of Prescribed Psychiatric Medication predict better Mental QOL.
It is also noticeable that Hospitalization and Mental QOL, both pre-transplant, relate positively to this
psychosocial indicator at 12 months.

Finally, we emphasize that pre-transplant Mental QOL holds a positive relation with both QOL
components 12 months after the procedure. This link underlines the importance of Mental QOL, prior to

heart transplant, thus paving the way to psychosocial intervention in this QOL component, both pre and



post-transplant periods.

The results of this study come to confirm, on the one hand, the need to integrate psychosocial
variables such as Social Support, Coping and Mental QOL into a psychosocial assessment protocol to be
devised in the future; on the other hand, it highlights the need for psychological and counseling
intervention in this population, both while on the transplant waiting list and after the procedure, in order

to reduce compliance difficulties and to promote the patient’s post-transplant quality of life.
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Résumé

Dans cette recherche, on étudie le processus d’ajustement psychologique au période apres
transplantation cardiaque, dans un échantillon de patients soumis a cette chirurgie. On a défini comme
objectif général analyser I’influence des variables sociodémographiques, médicales et psychosociales,
évaluées dans la période avant transplantation cardiaque dans les indicateurs d’ajustement psychosociaux
Adhésion Thérapeutique et Qualité de Vie (QDV), six et 12 mois apres la chirurgie, en essayant
d’identifier ses prédicteurs. On a réalisé une étude pilote, avant 1’étude prospective, dans trois des quatre
centres portugais de transplantation cardiaque de fagon a dresser la liste de variables psychosociales plus
souvent évaluées, aupres du patient, avant la transplantation cardiaque.

Cette recherche a considéré trois différents moments dans le temps — pré-grefte, six et 12 mois
apreés la chirurgie. 70 candidats a transplantation cardiaque ont été évalués en termes de variables
sociodémographiques, médicales et psychosociales. Aux six mois apreés la chirurgie, les 58 patients
transplantés (82.9% de 1’échantillon initial) on ét¢ évalués en termes d’Adhésion Thérapeutique et
reévalués en termes de Qualité de Vie, et aussi en termes de variables médicales apres la greffe, Rejet du
Greffon, Nombre de Réhospitalisations et Prescription de Médication Psychiatrique. Aux 12 mois apres
la greffe, 55 patients (78.6% de 1’échantillon initial) on été¢ de nouveau évalués aux mémes variables du
moment précédent.

En ce qui concerne la prédiction de I’indicateur d’ajustement psychosocial - Adhésion
Thérapeutique - six mois aprés la chirurgie, on ressort le role des variables Sexe et Age. Les résultats
montrent que le Sexe masculin et I’Age élevé prédisent une plus faible Difficulté d’Adhésion
Thérapeutique six mois aprés la greffe. A son tour, on met en évidence la prédiction de la Difficulté
d’Adhésion Thérapeutique 12 mois apres la greffe par la Difficulté d’Adhésion Thérapeutique, per¢ue par
le patient, six mois aprés la chirurgie. Les résultats montrent, aussi, que la Difficult¢ d’Adhésion
Thérapeutique, 12 mois apres la greffe, est associée positivement au Coping Emotionnel utilisé par le
patient en liste d’attente pour la transplantation cardiaque.

Relativement a la prédiction de I’indicateur d’ajustement psychosocial - QDV Mentale - aux six
mois apres la greffe, on ressort le role d’une faible Difficulté d’Adhésion Thérapeutique et de ’absence de
Prescription de Médication Psychiatrique pour une meilleure ODV Mentale. Six mois apres la chirurgie,
une meilleure Qualité de Vie Mentale est un prédicteur d’une meilleure ODV Physique méme si la
Difficulté d’Adhésion Thérapeutique et la Prescription de Médication Psychiatrique contribuent, aussi,
pour le modele explicatif.

En ce qui concerne la prédiction de I’indicateur d’ajustement psychosocial - ODV Physique - 12
mois apreés la greffe, il faut souligner I’importance du Soutien Social (per¢u par le patient en liste
d’attente) plus élevé et d’une plus faible Difficulté d’Adhésion Thérapeutique comme prédicteurs d’une
meilleure OQDV Physique.

Quant a la prédiction de I’indicateur d’ajustement psychosocial - ODV Mentale - 12 mois aprés la
chirurgie, on peut conclure qu’un mieux Soutien Social, une plus faible Difficulté d’Adhésion

Thérapeutique avec plus d’Urgence pour le transplant et I’absence de Prescription de Médication
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Psychiatrique sont prédicteurs d’une meilleure ODV Mentale. On peut aussi constater que
I’Hospitalisation et la ODV Mentale, avant la greffe, ont un rapport positif avec cette composante.

Derni¢rement, on met en évidence que la OQDV Mentale avant la greffe montre une association
positive avec les deux composantes de la QDV 12 mois apres la chirurgie. Cette association souligne
I’importance de la QDV Mentale avant la greffe et ouvre le chemin pour I’intervention psychosociale dans
cette dimension avant et apres la transplantation.

Les résultats de cette recherche confirment le besoin d’intégrer les variables psychosociales -
Coping, Soutien Social et Composante Mental de la Qualité de Vie Mentale - dans un outil d’évaluation
psychosocial pré-greffe, a développer au futur, et mettent 1’accent sur le besoin d’intervention
psychologique, auprés des patients en liste d’attente et aprés la greffe, avec 1’objectif de réduire leur

difficultés d’adhésion thérapeutique et améliorer leur qualité de vie aprés la transplantation cardiaque.
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Introducio

A transplantagdo cardiaca promove a sobrevivéncia nos pacientes com insuficiéncia
cardiaca terminal, tendo vindo a revelar-se uma modalidade terap€utica promissora para esta
patologia. Alias, num contexto de uma doenca cardiaca ameagadora da vida, dificilmente outro
tratamento apresenta tanto impacto na melhoria da esperanga e qualidade de vida como o
transplante cardiaco.

No entanto, a sua natureza radical constituindo a ultima alternativa a morte, a curto prazo,
representa nao uma vivéncia estacionaria para o paciente, mas sim uma experiéncia psicossocial
complexa e prolongada no tempo. Enquanto processo e ndo procedimento curativo, o transplante
cardiaco implica alteracdes patofisioldogicas agudas e cronicas, psicoldgicas e psicossociais,
exigindo do paciente mudancas profundas e irreversiveis no estilo de vida, papéis e relagoes
familiares e laborais e na existéncia como um todo. A pessoa submetida a um transplante
cardiaco ndo estd curada da sua enfermidade; “apenas” ultrapassa a tltima fronteira, desafiando a
morte proxima, ganhando expetativa e qualidade de vida, caso consiga lidar com todo o percurso
da nova cronicidade.

Uma destas tarefas adaptativas ¢ a adesdo a um regime terapéutico multidimensional apos
a cirurgia, exigente e disciplinado, em que o paciente ¢ confrontado com diferentes
procedimentos médicos (acompanhamento médico continuo e rigoroso - exames, biopsias,
internamentos — manutencdo da medicacdo imunossupressora € seus efeitos colaterais) e
alteracdo do estilo de vida. A adesdo terapé€utica pds-transplante requer um compromisso eterno
do paciente consigo proprio. SO desta forma conseguird obter (qualidade de) vida. No entanto, a
complexidade do processo de transplantacdo sugere que uma otima capacidade funcional ndo ¢
condi¢do suficiente para uma qualidade de vida satisfatoria. Os estudos apontam no sentido de
que o estado emocional e psicoldgico apods o transplante, controlados os fatores somaticos, ¢
preditor nao sé dos resultados fisicos mas também psicologicos e da mortalidade (Havik et al.,
2007; Dew et al., 1999). Por seu turno, existe uma preocupacdo crescente, refletida na
investigacdo sobre a tematica da influéncia dos fatores psicolégicos e sociais, prévios ao
procedimento, no sucesso médico e psicologico do mesmo (Bohachick, Taylor, Sereika, Reeder,
& Anton, 2002; Denny, 2011; Dobbels et al. 2009; Fine et al., 2009; Myaskovsky et al., 2006).
Urge entdo minimizar a morbilidade fisica e psicologica que coexiste paralelamente, clarificando
a importancia do enquadramento psicossocial pré-transplante cardiaco.

Assim, esta investiga¢do longitudinal, que se estrutura em trés momentos de avaliacdo
(pré-transplante, seis e 12 meses poOs-transplante) tem como objetivo principal identificar e

clarificar as variaveis psicossociais fundamentais na adaptacdo ou ajustamento psicologico do



paciente, aqui operacionalizado pela adesdo terapéutica e qualidade de vida, a situagdao de
transplante cardiaco.

Este trabalho organiza-se em trés grandes partes: Parte I - Enquadramento Histdrico e
Médico da Transplantagdo Cardiaca, Parte II - Enquadramento Psicossocial da Transplantacao
Cardiaca e Parte III - Estudo Piloto e Estudo Empirico, num total de 10 Capitulos.

No primeiro Capitulo da Parte I percorremos de forma breve a Historia e culturas que
explicam a forte carga simbolica do Coracdo até aos dias de hoje e terminamos com a historia da
transplantacao cardiaca, salientando os principais protagonistas deste importante evento médico.
No segundo Capitulo exploramos as narrativas médicas do transplante cardiaco enfatizando a
insuficiéncia cardiaca terminal, decorrente das diferentes patologias cardiacas, enquanto
diagndstico para o procedimento; abordamos a evolucdo dos numeros da transplantagdo cardiaca
no mundo, e concretamente em Portugal, e explicamos os processos de rejeicao do 6rgao, da
imunossupressao e dos seus efeitos secundarios Major. Encerramos o Capitulo com as principais
morbilidades fisicas e psicologicas associadas a este procedimento e as diretrizes
comportamentais inerentes ao novo estilo de vida que o paciente devera empreender apos a
cirurgia.

Na Parte II, procedemos ao enquadramento psicossocial da transplantacdo cardiaca
comecando por evidenciar, no Capitulo 3, a importancia emergente do paradigma da satde
mental na transplanta¢do cardiaca. Nesta sequéncia relatam-se evidéncias empiricas sobre a
importancia da avaliagdo psicossocial pré-transplante cardiaco no sucesso do ajustamento
médico e psicologico do paciente que se submete ao procedimento e do acesso justo a0 mesmo.
Damos conta de algumas divergéncias ao nivel das contra-indicagdes psicossociais para o
transplante e focalizdmo-nos nos contornos desejaveis desta avaliacdo, enfatizando os seus
objetivos, critérios e procedimentos.

O Capitulo 4 ¢ dedicado a integracdo de varios contributos teoricos para uma melhor
compreensdo psicossocial do processo de transplantacdo cardiaca. Sob a égide da Psicologia
Positiva, e no contexto deste procedimento cirdrgico, analisimos o efeito protetor na saude
mental de varidveis como o otimismo e as emogoes, o suporte social € o coping. Dedicamo-nos
ainda a exploracdo da sintomatologia psicopatologica frequentemente encontrada no periodo
peri-transplante e, finalmente, termindmos o Capitulo enfatizando a adesdo terapéutica e a
qualidade de vida percecionadas pelo paciente, salientando a sua importincia enquanto
indicadores de ajustamento psicologico a cirurgia de transplantagao cardiaca.

O Capitulo 5 inicia a Parte III deste trabalho com um estudo piloto, por nds realizado,
sobre a avaliacdo psicossocial pré-transplante cardiaco em trés dos quatro centros de

transplantacdo cardiaca portugueses. As conclusdes deste estudo serviram de ponto de partida



para o estudo empirico, refor¢gando os objetivos deste ultimo.

No Capitulo 6 descrevemos o estudo empirico, explicitando os objetivos especificos e os
aspetos metodologicos do mesmo; nomeadamente a operacionalizagdo das varidveis e
indicadores, o desenho do estudo, a constituicdo da amostra e os procedimentos utilizados para a
recolha de dados. Terminamos com a descri¢cdao dos instrumentos de avalia¢ao utilizados.

O Capitulo 7 ¢ dedicado ao estudo e adaptacdo de instrumentos, onde comecamos por
analisar as caracteristicas psicométricas dos mesmos, aplicados a amostra em causa. Concluimos
com a adaptagdo da versao portuguesa da Positive Expectations Subscale (PES) e da Heart
Transplant Compliance Scale (HTCS) por se revelarem dois instrumentos fundamentais e
especificos para o ajustamento a este procedimento cirurgico e pela sua pertinéncia em contextos
de investigagdo e intervencao clinica nesta area.

Iniciamos a apresentagdo dos resultados no Capitulo 8, onde caracterizamos os pacientes
nos trés momentos de avaliacdo (lista de espera para a transplantacdo, seis ¢ 12 meses apos a
mesma) em termos de variaveis sociodemograficas, varidveis médicas pré e pos-transplante, e
varidveis e indicadores psicossociais. Seguidamente, estudamos as inter-relagdes entre as
variaveis sociodemograficas e médicas com as psicossociais, prosseguindo com a analise das
relagdes apenas entre as diferentes varidveis psicossociais. Por ultimo, exploramos as inter-
relacdes entre os indicadores psicossociais de ajustamento e as varidveis médicas pos-
transplante, aos seis e 12 meses. O Capitulo 9 ¢ dedicado aos resultados referentes a evolugdo, ao
longo do tempo, das variaveis médicas poOs-transplante e dos indicadores psicossociais de
ajustamento, bem como ao estudo das inter-relacdes entre os referidos indicadores psicossociais
e as variaveis sociodemograficas, médicas e psicossociais. Terminamos com a exploragdo dos
modelos de predi¢ao dos referidos indicadores de ajustamento psicossocial (adesdo terapéutica e
qualidade de vida), aos seis e 12 meses de avaliagdo dos mesmos.

Por ultimo no Capitulo 10, e ao longo de cinco sub-capitulos, sdo sintetizados e discutidos
os resultados obtidos nesta investigacdo, integrando-os no quadro concetual anteriormente
apresentado. Terminamos, salientando as principais conclusdes e implicacdes do estudo para o
ajustamento psicossocial dos pacientes em situacdo de transplante cardiaco. Numa articulagao
com o estudo piloto e com a experiéncia de apoio psicoldgico junto dos pacientes, procura-se
projetar os resultados obtidos em linhas de desenvolvimento para o futuro da avaliacdo
psicossocial pré-transplante cardiaco, enfatizando a importdncia da mesma como ponto de
partida para uma intervengao psicossocial pos-transplante junto desta populagao.

Terminamos com uma reflexdo sobre as dificuldades ¢ limitacdes encontradas na

realizacdo deste trabalho.






PARTE I - Enquadramento Historico e Médico da Transplanta¢ao Cardiaca






Capitulo 1. Narrativas historico-culturais em torno do Coracio, da Cardiologia e da

Transplantacio Cardiaca

Este capitulo encontra-se dividido em duas partes. Na primeira parte, propomo-nos
perceber o motivo do coragdo ser um orgao altamente investido do ponto de vista emocional.
Para tal, efetuamos um breve percurso histérico e cultural pelos varios referenciais imagéticos
que o Coragdo tem vindo a assumir ao longo do tempo. Comegamos pelos primordios do que
hoje apelidamos de Cardiologia, e prosseguimos enquadrando o simbolismo do coragdo nas
crengas ¢ momentos da Historia onde este ¢ mais emergente. Terminamos esta primeira parte,
salientando a dificil dissociagdo entre o 6rgdo simbodlico e o 6rgdo médico. Na segunda parte
deste capitulo apresentamos a Historia da Transplantagdo Cardiaca e seus protagonistas,

terminando com uma breve biografia de Christiaan Barnard.

1.1. Advento e breve historia da Cardiologia

“The heart is the beginning of life; the sun of the microcosm...
for it is the heart by whose virtue and pulse the blood is moved, perfected, made apt to nourish,

and is preserved from corruption and coagulation;, it is the household divinity which, discharging its function,
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nourishes, cherishes, quickens the whole body, and is indeed the foundation of life, the source of all action.’

William Harvey, 1628

A historia da Cardiologia e, intrinsecamente do cora¢do, remonta a Antiguidade e, na
altura, centrava-se apenas em observacdes clinicas e palpagdo do pulso (Boyadijan, 1980). O
coragdo era o “Orgdo nobre essencial a vida, o primeiro a viver ¢ o ultimo a morrer” (Pita &
Carmona, 2004, p. 71). Em tempos considerado como o centro da alma e impenetravel a doenga,
o coracdo era uma fonte de mistérios e maravilhas.

Galeno, médico grego que trabalhou em Roma para o Imperador Marco Aurélio entre os
anos 170 e 200 da era Crista, considerava que o coracdo era uma fonte de calor e que as veias
transportavam o pneuma (alento) (Silverman & Wooley, 2008) que sustentava a tenacidade dos
organismos vivos. Esta doutrina prevaleceu por mais de 15 Séculos.

Seguiram-se os trabalhos anatémicos de Da Vinci, no Século XV e XVI, que realizou
estudos inéditos, integrando o conhecimento anatomico, obtido através da dissecacdo, com o
conhecimento da representacdo artistica e focalizando os detalhes da forma externa do corpo
humano. Da Vinci, foi o primeiro a perceber que os 6rgdos internos deveriam ter uma fungao
(Prata, 2000).

S6 em 1616, William Harvey, descreve corretamente o sistema circulatorio e o efeito de

bomba do coragdo (Boyadijan, 1980). Este médico britanico levou at¢ ao Rei Charles I, na



Inglaterra, o coracdo de um cdo que ele dissecara, conseguindo demonstrar que o sangue
circulava pelas artérias e retornava pelas veias as custas do impulso motor provocado pela
contragdo dos musculos do coragdo. Harvey aventurava-se na possibilidade de analisar o corpo
humano como uma maquina e, aos poucos, foi revelando cada um dos principios mecanicos que
colocam o corpo em funcionamento.

Nesta época, em que a Medicina ainda se debatia com o grande dilema entre a Ciéncia e a
Alma, a cada nova investiga¢do, os fenomenos naturais foram-se revelando processos quimicos e
mecanicos passiveis de quantificagdo e reproducdo em laboratério. A existéncia de uma
“entidade imaterial” vai perdendo sentido no dominio da fisiologia organica e, simultaneamente,
com a descri¢do do sistema circulatério, Harvey refor¢a o conceito cardio circulatdrio de vida e
morte (Pita & Carmona, 2004). “O coragdo de Harvey” perde o estatuto de mito trazido pelas
antigas culturas e o médico passa a segurar na sua mao o coracao “real”, em sistole e diastole,
descrevendo as camaras cardiacas, o que se sobrepde ao coracao simbolico. A partir desta altura
ou se falava no musculo dividido em quatro partes encerrado no peito ou no orgdo sensivel
descrito pelos poetas e amantes (Godwin, 2003).

Podemos dizer que a Cardiologia iniciou um percurso desde a anatomia e patologia
descritivas do cora¢do nos Séculos XVII' e XVIIL, passando pela era do estudo da doenca
cardiaca e sua patofisiologia na segunda metade do Século XIX e primeira metade do Século XX
(Pita & Carmona, 2004).

A introducdo dos primeiros instrumentos de precisao (medi¢cdo da pressdo arterial, raio-X
toracico e eletrocardiograma - ECG), no final do Século XIX e principio do Século XX,
transformaram a medicina e conduziram a especializa¢do da cardiologia (Silverman & Wooley,
2008). Por outro lado, apds o surgimento da cateterizacao clinica, da circulagdo extra-corporal e
da cirurgia intracardiaca, em meados do Século XX (1950), o campo da cardiologia subdividiu-
-se em multiplas e especializadas disciplinas (Malouf, Edwards, Tajik, & Seward, 2008)
orientando-se para uma filosofia mais laboratorial e menos de cabeceira de cama. A introducao
nas ultimas duas décadas de técnicas imagiologicas ndo invasivas (ecocardiografia e tomografia
axial computorizada) modificou radicalmente a perce¢do da anatomia e patofisiologia cardiacas,

permitindo um novo salto na evolugao da Cardiologia (Malouf et al., 2008).

" A maioria dos historiadores remete o advento da Cardiologia para a descoberta da circulagdo sanguinea, no inicio
do Século XVII, por William Harvey.



1.2. Representa¢io simbdlica, cognitiva e fantasmatica do coracao

1.2.1. O Coracao ao longo dos tempos, das culturas e das crencas
“A cirurgia cardiaca chegou provavelmente aos limites impostos pela natureza e nenhuma nova descoberta podera

superar as dificuldades naturais que caracterizam um ferimento do cora¢do”

James Paget, 1896

Quando Paget, fisiologista e cirurgido britanico, proferiu estas palavras em 1896, o coracao
humano estava fortemente envolto num mistério cientifico e religioso. Tratava-se entdo, de um
orgao profundamente enterrado no corpo, audivel mas nunca visivel, cirurgicamente intocavel e
espiritualmente sagrado e, segundo os médicos mais reputados do Século XIX, assim iria
permanecer para sempre. Nesta altura, seria impensavel imaginar um bisturi a rondar o coragao,
e muito menos a maravilha do transplante cardiaco. Mas se Paget e a sua equipa tivessem vivido
mais 50 anos, teriam vislumbrado o inicio de anos de pesquisa, experimentagdo, fracasso e
eventuais avangos em cirurgia cardiaca de peito aberto e fechado que conduziram ao momento
em que a resisténcia romantica e cirurgica foi ultrapassada e o coracdo humano foi retirado de
um corpo e transplantado noutro.

No entanto, a natureza simbolica do coragdo ndo se extinguiu, complicando até, na maioria
das vezes, a sua substitui¢do. Este 6rgdo, com as suas associacdes a vitalidade, as emocgoes, a
alma e a vida afetiva; contentor da vida emocional e da personalidade (Inspector, Kutz, & David,
2004) foi imbuido ao longo da Histéria de qualidades espirituais e mitologicas.

Apbs o primeiro transplante cardiaco (T.C.), o paradigma da morte como uma clara
antitese da vida, modificou-se, i.e., a morte ¢ a vida ndo foram mais as mesmas; hoje o coragao
pode palpitar vigorosamente no peito de uma pessoa morta e pode parar, pela intervencao
humana (nas cirurgias cardiacas com o apoio da circulacdo extra-corporal); pode,
inclusivamente, retirar-se da cavidade toracica e a pessoa estar viva.

O advento do transplante cardiaco, ao introduzir o conceito de morte cerebral, une
tecnologia, ciéncia e ética de uma forma até entdo inexistente, a ponto de mentes mais criticas o
conceberem, inicialmente, como um desrespeito pela forma crista de viver (Reiss, 2003).

O desenvolvimento simbolico do coragdo deriva ndo sé das experiéncias individuais como
de imagens e ideias universais (mitologicas, culturais e historicas) que se foram sedimentando ao
longo da histdria da humanidade.

O simbolismo do coragao, sendo aquele que mais se destaca de todos os 6rgdos, ¢ central
em inimeros mitos, transversal a todas as culturas, da pré-historia até aos nossos dias (Ramos,
1990).

A base etimologica da palavra coragdo ¢ Cor, em latim, que acaba por derivar para cordial,



acordar, recordar, coragem, misericordia (Ramos, 1990). Na antiga lingua celta, tanto “centro”
como “coracdo” provém da raiz etimoldgica indo-européia krd deriva de kardia, em grego
(Ramos, 1990). Desta forma, o coracdo foi sempre conotado como um centro, reforcado em
portugués, pelo sufixo “cao”, que amplia a palavra para as nogdes de conhecimento, crédito ou
comportamentos como cordialidade ou misericordia (Ramos, 1990). Segundo a sua etimologia,
trata-se de um centro vital, um lugar para os sentimentos, conhecimentos intuitivos e
comportamentos.

Entre os povos Maia e Asteca, e por muitos Séculos (de 500 a.C até ao Século XVII d.C) o
coragao foi um dos simbolos centrais em varios rituais religiosos. Através de rituais de sacrificio
humano, o coragdo do homem alimentava o coracdo dos deuses, revitalizando os primeiros e
conduzindo-os a sua imortalidade (Godwin, 2003).

Ja na decadéncia do Império asteca, os sacerdotes mais velhos alimentavam-se do coracao
das vitimas voluntarias que esventravam, assimilando a sua for¢a e coragem (Ramos, 1990).
Algumas etnias de Africa, como os Basutos e os Yoruba, praticavam o canibalismo
“psicoldgico”, em que o coragdo de um animal ou de um humano adversario era ingerido com o
proposito de transferir certas capacidades e caracteristicas de personalidade (Inspector et al.,
2004). O coracgao era entdo tido, como o contentor da vida espiritual € emocional.

Preces dirigidas aos deuses (Século II a.C) chamadas “Elegias para acalmar o coragdo de
um deus zangado” eram proferidas em situagcdes em que a doenga atingia o Homem (Ramos,
1990). Tratava-se de pedidos de socorro dirigidos ao coragdo da divindade, pedindo perdao.
Assim sentimentos de raiva, amor ¢ misericordia eram centralizados no coracao tanto dos deuses
como dos homens.

Na cultura e religido egipcias o corag@o esta constantemente presente como centro da vida,
local da inteligéncia e da consciéncia moral, constituindo o repositério da alma e o centro da
vontade; a fonte de vida e criacdo (os filhos eram apelidados “sangue do coragdo” pois do
coracdo da mae descia o sangue para o utero onde a crianca era gerada) e estava na origem dos
bons e maus pensamentos (Erman, 1952). A sua preservagdo revelava-se de tal forma
importante, que era o Unico 6rgao deixado no corpo no processo de mumificacdo; o cérebro,
nesta altura, era tido como um 6rgao pouco importante € a mumificacdo deixava-o de fora por
ndo ser considerado “viscera nobre” (Pita & Carmona, 2004, p. 71). Tendo em conta a convi¢ao
egipcia de que morte e vida eram um processo continuo € complementar, em todos os papiros
funerarios encontramos a cena do julgamento do cora¢do da pessoa que morria. O coragdo do
morto, na sua “presenca”’, era pesado numa balanga perante a pena da deusa Maat (emblema da
justica e da verdade) e na presenca de 42 juizes, de cada provincia do Egito, que deveriam

examinar diferentes aspetos da consciéncia do morto (Ramos, 1990). Na sala apelidada de “Sala
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da Dupla Justi¢a” realizava-se a pesagem do cora¢ao. De um lado da balanga estava o coracao e,
do outro lado, uma pluma (a pena da justica e da verdade). Se o coracdo pessase mais do que a
pluma, a pessoa ndo poderia viver na outra vida, e ficaria perdida (Ramos, 1990). Pelo contrario,
se o coracgdo fosse justo, haveria equilibrio na balanga, pois ndo pesaria mais do que uma pluma
(encontrava-se leve e isento de culpa ou complexos) e considerava-se que o coragdo do morto
estava justificado, merecendo “contemplar a face dos deuses, continuando o seu trajeto em busca
da Luz maior” (Ramos, 1990, p. 72).

Com objetivo similar, os coragdes de nomes como Ricardo Coragdo de Ledo, Lord Byron,
Voltaire ¢ Chopin foram todos queimados separadamente do corpo, a fim de preservar a sua
esséncia ou conteudo (Inspector et al., 2004).

No hinduismo, o coragdo ¢ considerado o lugar da Consciéncia; o centro do que o homem
realmente ¢, aparecendo nos textos sagrados como local de abrigo das divindades. Através de
varios anos e pratica de meditacao, os hindus conseguem uma relacao intrinseca entre o 6rgao
cardiaco e a busca do divino (Ramos, 1990). O Unico caminho para o mundo real, deixando para
trds o ilusoério, far-se-ia pelo conhecimento do cora¢do que significava o sacrificio dos desejos
que permitiria libertar o ego das situagdes mundanas rumo ao self ou a “Consciéncia Pura”

(Ramos, 1990, p. 123).

“The heart is the perfection of the whole organism.

Therefore the principle of the power of perception and the soul’s ability to nourish itself must lie in the heart”.

Aristoteles (384-322 a.C)

Foi na Grécia Antiga que o conceito holistico e “luminoso” do coragdo referente ao mundo
antigo foi destronado e substituido pelo paradigma da clivagem entre “cabega” e coracdo, que
perdura, de certa forma, até¢ aos dias de hoje. Filosofos como Homero, Platdo, Aristoteles,
Pitagoras, entre outros, preocuparam-se em localizar exatamente a “alma”, no corpo, embora
discordassem, quanto a localizacdo da mesma (Godwin, 2003). Para os gregos, o coragao nao
desempenhava um papel fundamental no seu complexo sistema de ética e crengas. A primazia
era dada ao racional e ao filos6fico. Assim, por exemplo, para Platdo, a tarefa do coragdo era o
de anular os ataques/desejos que vinham a tona a partir do figado, obedecendo a cabeca e aos
poderes superiores da razdo (Godwin, 2003). Como facilmente se depreende, foram os ideais
platonicos e a énfase aristotélica na investigacdo do concreto, que nos fez partir em diregdo as
glérias do lado esquerdo do cérebro, nos milénios subsequentes.

No Século XVII, um filésofo, tedlogo, mistico e matematico francés - Pascal - reforca a
importancia do coragdo como local de resolucdes e de motivagdes, defendendo que so
conseguimos sentir Deus pelo coragdo e nunca pela razdo (Ramos, 1990). Nesta acecdo teve

origem a sua expressdao “O coragdo tem razdes que a propria razdo desconhece”, largamente
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utilizada na atualidade, simbolizando as limitagdes do racional, em detrimento do emocional, na
nossa relagdo com o mundo. No entanto, e ressuscitando os ideiais platonicos, emerge no Século
XVIII, o paradigma do Iluminismo marcado pela objetividade e pela razdo, mas destronado,
novamente, pela énfase na emocao e no coracdo que carateriza a estética Romantica do Século
XIX.

Carl Jung aos 81 anos e trés Séculos depois da mitica frase de Pascal, escreve na sua auto-
-biografia, o encontro em 1932 com o chefe nativo dos indios Pueblo - Chefe Lago Montanha -
no Novo México:

Chefe Lago Montanha: “Veja como o homem branco parece cruel; os seus labios sdo finos,
o seu nariz adunco (...) os seus olhos estdo sempre a cobigar. O que ¢ que eles procuram? Os
brancos querem sempre alguma coisa. Estdo sempre inquietos e agitados. Nos ndo sabemos o
que eles querem; nao os entendemos. Pensamos que sao todos loucos.” Quando Jung o questiona
sobre a dita “loucura”, Lago Montanha responde: “Eles dizem que pensam com a cabega”. Jung
responde que € natural que assim seja e questiona: “Com o que ¢ que vocés pensam?”, ao que o
chefe Lago Montanha responde, apontando para o seu coragdo: “Nds pensamos aqui” (Jung,
1965, cit. por Godwin, 2003, p.17).

Matéria Nobre

Pode ouvir-se ainda o seu bater no peito.

Ha tantos, tantos anos exposto a violéncia da luz do meio dia.

Quase amargo, quase doce. So a paixdo o rouba a morte, o impede de ser panela esburacada onde o vento assobia.

Ou pior: coisa viscosa, mole, inerte. Coragdo matéria nobre.

Eugénio de Andrade

O coragdo ¢ o primeiro 0rgdo que nasce € o ultimo que morre. As pulsacdes cardiacas do
embrido constituem a primeira fun¢do que o ser humano realiza independentemente da mae,
marcando o primeiro sinal de autonomia; o inicio da func¢do cardiaca constitui a primeira marca
de individualidade (Gaiarsa, 1987). No entanto, este som magico traduz, igualmente, o principio
de universalidade ja que se trata de um som comum a todo o reino animal (Ramos, 1990).
Refere-se ao som-semente que, segundo o Tantra Yoga, remete para a energia criativa e
universal (Groddeck, 1969). O coragdo confirma-se assim, na cultura ocidental, como simbolo
do amor, associando-se ao arquétipo central e da grande Mae (Ramos, 1990). De facto, cada
batimento cardiaco remete-nos para a nossa fragilidade, ligando-nos a padrdes basicos da
condi¢ao humana.

Intimeros estudos revelam que o batimento cardiaco da mae se revela apaziguador de
emocdes negativas (e.g., ansiedade, ameaca, abandono, soliddo, medo) no bebé e nas crias do
reino animal, sendo fundamental para uma vinculagdo segura entre a diade. Desta forma, a

seguranga, a proximidade fisica, o toque ¢ o carinho comecam a associar-se ao ritmo cardiaco
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que se acelera quando ¢ ameagado e que volta ao normal numa situagdo de seguranga (Ramos,
1990).

Sendo o ritmo condi¢cdo de toda a criacdo, ¢ compreensivel que o coragdo tenha sido
sempre encarado como um 6rgdo altamente investido do ponto de vista emocional.

E se atendermos ao significado etimoldgico da palavra emog¢do, damos conta que provém
do latim emotionem, que remete para "movimento, comoc¢ao, ato de mover"; na lingua francesa e
inglesa. A ace¢do mais antiga da palavra ¢ a de "agitacdo popular, desordem" sendo,
posteriomente, documentada como "agitagdo da mente ou do espirito". Por outro lado, sdo
largamente conhecidas e estudadas as relagdes entre as emogoes, as respostas fisioldgicas do
sistema cardiovascular e as afecdes cardiacas (Jiang et al., 1996; Compare, Gondoni, & Molinari,

2006; Musselman, Cowles, McDonald, & Nemeroff, 2008).

1.2.2. O Coracao simbolico e nao simbdlico nos nossos dias

Poema do Coragdo

Eu queria que o Amor estivesse realmente no coragao,

e também a Bondade,

e a Sinceridade,

e tudo, e tudo o mais, tudo estivesse realmente no coragdo.
Entdo poderia dizer-vos:

"Meus amados irmdos,

falo-vos do coragao”,(...)

Mas o meu coragdo é como o dos compéndios.

Tem duas valvulas (a tricuspida e a mitral)

e os seus compartimentos (duas auriculas e dois ventriculos).
O sangue ao circular contrai-os e distende-os

segundo a obrigagdo das leis dos movimentos (...).

Anténio Gededo

Como vimos, através dos tempos e até aos nossos dias, o simbolismo do coracdo, esta
presente na vida do ser humano das mais variadas formas; desde os rituais e sacrificios mais ou
menos ortodoxos, através de preces e meditagdo, nas mais variadas atividades artisticas, na
expressdo amorosa, na saude e na doenga. Podemos dizer que estamos rodeados por “varios
coragdes”’, enquanto expressdes do mesmo. Ha o coragdo da arte, dos afetos, da religido e do
corpo. Abundam as suas manifestacdes na musica, pintura’, literatura e cinema e em expressoes

2 ¢

populares como: “coragdo destrocado”, “de coragdo aberto”, “de coragdo nas maos”, “coracdo de

29 ¢ 2 ¢ 99 ¢

pedra”, “coracdo de manteiga”, “pdr o coracdo ao largo”, “quem vé caras ndo vé€ coragdes” € nas

flechas implacaveis do maior simbolo do amor — o Cupido.

% Paul Klee (1879-1940) foi o pintor que representou o coragdo de forma mais significativa e vivida.
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Poderemos especular que na nossa era e cultura, este simbolismo expresse a necessidade de
retomarmos a ligacdo com o nosso mundo afetivo, as emocgdes € o amor ja que, com a revolucao
industrial, os avangos cientifico-tecnologicos, a sociedade de consumo e o0s progressos na
Medicina, o coragdo perdeu alguma da sua carga simbolica, exultando antes, a sua componente
visceral. O despertar cientifico comegou a destronar lentamente o imaginario coletivo e a estética
romantica do Século XIX.

A manifestagdo do coragdo enquanto 6rgdo doente e origem de sofrimento fisico espelha
também a dissociagdo entre o desenvolvimento cientifico, médico, tecnologico e moral € o nosso
“centro do amor”. Se o coracao simbolo ri, canta, rejubila, cria, ama, fica apertado, sangra, parte-
-se, adormece, acorda, queixa-se; o coragdo ndo simbolizado bate, ausculta-se, despolariza,
repolariza, fibrila, falha, electrocardiografa-se, ecocardiografa-se, cateteriza-se, opera-se e
transplanta-se.

A interdependéncia entre os “dois” reflete, no fundo, a diade paradigmatica soma/psique.
Quer queiramos quer ndo, o coragdo simbolico €, por exceléncia, na nossa cultura um 6rgao de
ligagdo, sede de variadas emogdes e expressdo da totalidade e do centro (Ramos, 1990).
Continua a constituir um 6rgdo, altamente investido do ponto de vista cultural e emocional,
fortemente impregnado de representacdes de varias ordens, mais ou menos conscientes.

O coragao ¢ sentido, imaginado e vivido com tanto significado que as implicagdes clinicas
da patologia cardiaca necessitam de levar em conta ndo s6 a sua dimensdo orgénica, correndo o
risco de diagndsticos parciais e privando o doente cardiaco da sua dimensao psicoldgica, mas
igualmente a sua polaridade psiquica. Assim, uma taquicardia mesmo podendo ser o resultado da
ingestdo de uma substancia quimica, provoca alteragdes psiquicas (por exemplo, um ataque de
panico). Uma dor toracica tanto pode ser resultado de um enfarte agudo do miocardio (EAM)
como estar associada a uma manifestacdo emocional, por exemplo. A manifestacdo organica
sincroniza-se com a manifestagdo psicologica (Ramos, 1990) e mais do que nunca, no dominio
das afec¢des cardiacas, o bindmio psique-corpo formam uma unidade funcional indissociavel.

Este aspeto agudiza-se na situacdo do transplante cardiaco. A representacdo simbolica e
fantasmatica do coracdo torna-se ainda mais exuberante, remetendo, na maioria das vezes, para a
necessidade de uma ajuda psicoterap€utica a estes pacientes, devido ao complexo processo de

luto que ¢ lhes ¢ exigido (Costa & Guerra, 2009).
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1.3. Historia da Transplantacido Cardiaca

“It is the crowning effort of a team of men and women who bring at that moment the training of a lifetime.

Structured with the inherited technique and skill of a millennium - all are fused to one objective: to replace a dying

”

heart with a new one to save one life.

Barnard & Pepper, 1970

A histéria recente da transplantagdo cardiaca comecou com as experimentagdes, em caes,
de Alexis Carrel and Charles Guthrie nos inicios do Século XX, ao desenvolverem técnicas
cirargicas inovadoras (anastomoses dos vasos e suas transplantagdes) na Universidade de
Chicago que serviram de base para a pratica cirargica vascular (Pham, Chen, Berry, Rose, &
Schroder, 2008). Estes dois médicos iniciaram a era da transplantagdo cardiaca experimental,
demonstrando a competéncia da contracdo regular de um coracao animal desenervado e do
mesmo tolerar um periodo de andxia antes de ser suturado noutro animal (Ventura &
Muhammed, 2001). Por isto, Carrel, cirurgido francés, foi galardoado com o prémio Nobel de
Fisiologia e Medicina, em 1912 (Dutkowski, Rougemont, & Clavien, 2008).

Trés décadas apds os trabalhos de Carrel, em 1933, Frank Mann na Clinica Mayo, criou
um modelo de um coragao desenervado, permitindo o estudo da fisiologia e imunologia do 6rgao
transplantado. Ele e os seus colaboradores foram os primeiros a descrever as modificagdes
patologicas do processo de rejeicdo justificando-as como uma incompatibilidade bioldgica entre
dador e receptor (Ventura & Muhammed, 2001).

Norman Shumway’ e Richard Lower, pioneiros em trabalhos de transplante cardiaco
experimental, levam a cabo transplantes cardiacos em caes, no inicio da década de 60. Os caes
sobrevivem seis a 21 dias, exercitando-se e alimentando-se dentro da normalidade no pos-
-operatorio (morreriam depois devido a rejeicao do 6rgao) (Lower & Shumway, 1960). Esta foi a
primeira descri¢do de um transplante cardiaco ortotopico em mamiferos, no qual o recetor
retomou a sua atividade normal, com o seu suporte circulatdrio inteiramente mantido por um
coragdo transplantado (Silva, 2008).

Em 1960, com a introducdo da farmacologia imunossupressora, a ciéncia médica e técnico-
-cirargica ultrapassa os insucessos na transplantacdo animal dos 30 anos anteriores. A
compreensdo adicional da preservagdo do enxerto, da fisiologia do coragdo transplantado, do
bypass cardiopulmonar e da imunologia da rejei¢cdo, preparava o terreno para a transplantacdo
cardiaca clinica (Ventura & Muhammed, 2001).

No entanto, existiam lacunas ético-legais devido a nao definicdo do conceito de morte

cerebral como o conhecemos hoje, assumindo-se, entdo, que apenas a paragem cardio-

3 Shumway foi o primeiro cirurgido, nos EUA, a realizar em Janeiro de 1968, um T.C. bem sucedido e o quarto T.C.
no mundo (Ventura & Muhammed, 2001).
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-respiratoria constituia a morte do paciente’; facto que exigia que dador e recetor sofressem a
paragem cardiaca ao mesmo tempo, o que seria impossivel. Apesar desta limitacdo, varios
centros comegaram a preparar-se para a transplantacdo clinica humana. Na realidade, nos finais
dos anos 60, os transplantes cardiacos eram realizados apenas quando o corag¢dao do dador entrava
em completa paragem cardiaca; s ai o coracao era retirado. No entanto, para se obter 6rgaos em
melhores condi¢gdes houve necessidade de se aplicar o conceito de morte cerebral (auséncia das
fungdes do tronco cerebral). Atualmente, sabe-se que a morte por faléncia cardio-respiratoria
ocorre por lesdes irreversiveis de andxia cerebral; no entanto este conceito demorou Séculos a
sobrepor-se a visdo cardiocéntrica da antiguidade (Pita & Carmona, 2004). A determinacao de
morte cerebral surgiu pela evolugdo das técnicas de reanimacdo e pela necessidade de se
libertarem os doentes com lesdes cerebrais irreversiveis de cuidados médicos e ventilatorios.
Esta necessidade técnica e econdmica, € nao €tica, lanca a possibilidade da doagao de orgaos e
sua transplantacao, coincidindo com a era do primado do cérebro sobre os restantes 6rgaos (Pita
& Carmona, 2004).

Em seres humanos, os primeiros passos foram dados em 1964, por James Hardy, que levou
a cabo um xenotransplante, na Universidade do Mississipi, usando um coragao de um chimpanzé
num homem de 68 anos com doenca coronaria severa (foi o primeiro caso publicado de T.C. em
humanos). Embora tecnicamente a operacao tenha sido um éxito, o 6rgao do chimpanzé revelou-
-se muito pequeno e o paciente morreu devido a faléncia cardiaca provocada pelo menor volume
do coragdo do chimpanzé em relagdo ao humano; no entanto, o coragao do simio pulsou (Hardy
et al., 1964).

Lower, a fim de testar a preservagdo do 6rgdo transplanta um enxerto cardiaco humano
num babuino, mantendo a circulacdo assegurada satisfatoriamente por varias horas (Ventura &
Muhammed, 2001). Esta experiéncia confirmou que o coracdo humano podia ser parado,

removido, restaurado e transplantado com sucesso.

“On 3" December 1967, a heart from a cadaver was successfully transplanted into a 54 year old man to replace a

heart irreparably damaged...”

(Barnard, 1967, p. 1271)

Alguns anos apds o primeiro transplante cardiaco, foi pedido a jornalistas para
identificarem os eventos do Século XX mais dignos de serem noticiados. Acordaram que seriam
as duas Guerras Mundiais, a passagem do Homem pela lua e o transplante cardiaco humano
(Dent, Brink, & Terblanche, 2001). Na realidade, este ultimo terd sido um dos acontecimentos
médicos que captou de forma mais vivida a ateng¢@o publica, mediatica e cientifica. Realizava-se
* Embora a maioria dos paises do mundo encare a morte cerebral como a morte do individuo, alguns paises

demoraram algum tempo a aceitar esta conceg¢do (e.g., Dinamarca, Poldnia e Japao) e outros ainda, rejeitam-na
parcial ou na totalidade (e.g., China, Irdo, Israel e Coreia) (Price, 2000).
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com sucesso o primeiro Transplante Cardiaco humano da Historia da Humanidade; a fic¢ao
torna-se, finalmente, realidade ¢ a distingao entre a vida ¢ a morte ndo seria nunca mais a mesma.

O primeiro transplante cardiaco humano realizou-se na Africa do Sul, na cidade de Cape
Town, em 1967, no Groote Schuur Hospital, pelas maos do cirurgido Christiaan Neethling
Barnard (Redaksie, 1967) com uma equipa de 14 pessoas (incluindo o irmdo de Barnard, o
cirurgido Marius Barnard) e numa interven¢do de nove horas.

O coracdao de uma pessoa morta palpitou, pela primeira vez, no peito de outro humano as
5h25 de 3 de Dezembro de 1967.

O dador era Denise Ann Darvall (que se tornaria o coracdo mais famoso da Historia) de 25
anos ¢ que devido a um acidente de carro sofre um traumatismo cranio-encefalico; o recetor
tratava-se de Louis Washkansky, de 53 anos, merceeiro e avido desportista, diabético e cujos
enfartes de miocardio recorrentes haviam conduzido a uma insuficiéncia cardiaca. Com 80% de
hipoteses de sobreviver ao procedimento versus a morte certa, o paciente escolhe arriscar a
transplantacdo (Barnard & Pepper, 1970). Embora Washkansky tivesse apenas sobrevivido 18
dias, devido a uma pneumonia provocada pelos efeitos secundarios dos imunossupressores, um
més depois, Barnard fez o segundo transplante de coragdo e, desta vez, com grande sucesso: o
dentista Philip Blaiberg viveu um ano e sete meses com o coragao novo (Hoffenberg, 2001).

Apos estes dois primeiros transplantes cardiacos, em 1968, 107 T.C. sdo levados a cabo em
24 paises, com resultados débeis. A média de sobrevivéncia dos primeiros 100 T.C. foi de 29
dias, com elevadas taxas de mortalidade devido aos problemas de rejeicdo do orgdo, as
compatibilidades modestas entre dador e recetor e a falta de preparagcao dos cirurgides em causa
(Hoffenberg, 2001). Assiste-se entdo, a uma descontinuidade nesta atividade cirurgica, por volta
de 1970 (Ventura & Muhammed, 2001), com apenas Barnard e Schumway a efetuar o
procedimento.

No entanto, entre 1970 e 1980, a investigacdo clinica e laboratorial prossegue, o que vai
conduzindo a um refinamento na selecao dos pacientes para o procedimento, a uma cuidadosa
gestdo dos dadores, a um aperfeicoamento da imunossupressdo e a uma melhor supervisdo da
rejeicdo e gestdo da infecdo (realce-se a importancia da equipa de Shumway e Lower, na
universidade de Stanford, neste trabalho) (Miniati & Robbins, 2002).

Na década de 70, com uma quantidade reduzida de centros de transplantacdo cardiaca, a
persisténcia do grupo de Stanford, ofereceu importantes contribuigdes para o T.C,
nomeadamente, ao desenvolver a biopsia endomiocardica e a monitorizagdo imunologica
(descrigao do grau histoldgico para a rejeicao aguda). Estes dois acontecimentos produziram um
enorme avango no diagnéstico e supervisdo da rejeicdo (Ventura & Muhammed, 2001).

Billingham (1981) definiu os padrdes histologicos por meio da biopsia endomiocéardica (BEM),

17



demonstrando qual a fase da rejeicao que estaria a ocorrer no coragao transplantado. Este aspeto
permitiu o aumento da sobrevida a um ano de 22% em 1968, para 65% em 1978 (Griepp, 1979).

Em 1980, com o aparecimento da ciclosporina como base da imunossupressdo, utilizada
pela primeira vez em Stanford, da-se um crescimento exponencial dos programas de
transplantacao cardiaca de 1984 a 1987 (Oyer et al., 1983). O procedimento re-emerge como
uma terapia valida e bem sucedida para as situagcdes de doenga cardiaca terminal (Pham et al.,
2008).

Em 1981 ¢ fundada a International Society of Heart Transplantation (ISHLT), organizacao
profissional e multidisciplinar dedicada ao melhoramento dos cuidados junto dos pacientes com
patologia cardiaca e pulmonar avangadas, através da transplantag@o, suportes mecanicos € outras
terapias inovadoras através da pesquisa, organizacdo de registos a nivel mundial, educacdo e
apoio juridico. Hoje ¢ constituida por 2500 membros, de mais de 45 paises.

O caracter multidisciplinar e multinacional ¢ uma das grandes mais-valias da ISHLT

(http://www.ishlt.org/about/).

1.4. Barnard ou o homem que pensava (e) que podia - breve biografia

The Man Who Thinks He Can

If you think you are beaten, you are. If you think you dare not, you don't...If you think you'll lose, you're lost (...)
Success begins with a fellow's will - It's all in the state of mind (...)

Life's battle doesn't always go to stronger or faster men;

But sooner or later the man who wins, is the one who thinks he can.

Walter D. Wintle®

Christiaan Neethling Barnard nasceu a 8 de Novembro de 1922, em Beaufort West, uma
pequena cidade de Karoo, a regido semidesértica da Africa do Sul. Filho de um pastor
protestante da Dutch Reformed Church, Adam Barnard e de Elizabeth de Sewart, organista na
mesma Igreja, era um de quatro irmdos de uma familia pobre. Um dos irmaos (Abraham
Barnard) faleceu com a idade de quatro anos, vitima de doenga cardiaca congénita. Terd sido
esta, uma das motivagdes que marcou definitivamente o trajeto futuro de Barnard (Barnard &
Pepper, 1970).

Barnard licenciou-se em Medicina em 1946, na Universidade de Cape Town. Especializa-
-se em Cirurgia Toracica e Cardiovascular nos EUA, na Universidade do Minnesota, com uma
bolsa de estudo de dois anos, tempo que caracterizou como fascinante e proficuo; em 1958,
recebe os titulos de Master of Science in Surgery.

Regressa a Africa do Sul e funda o Departamento de Cirurgia Cardiaca do Groote Schuur

Hospital na Cidade do Cabo onde, em 1959, realizou o primeiro transplante renal da Africa do

> Walter Wintle foi um poeta dos finais do Século XIX, frequentemente, citado por Barnard.
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Sul. Torna-se Chefe do Departamento de Cirurgia Toracica e Cardiovascular da University of
Cape Town, em 1961, tendo, no ano seguinte, alcangado a posi¢do de Professor associado no
Departamento de Cirurgia da mesma Universidade.

A 3 de Dezembro de 1967, surpreende o mundo, ao realizar o primeiro transplante cardiaco
o que o transforma, repentinamente, numa estrela mundial.

Com este feito, Barnard abre as portas a utilizagdo de vitimas de morte cerebral como
dadores para a transplantacdo em geral. “It was a monumental advance, more societal perhaps
than medical, because it applied to all organ transplants” (Shumway, 2001, cit. por Altman,
2001, p. 11). Na realidade, este aspeto tera sido a maior ousadia de Barnard legitimada por uma
auséncia de leis, na Africa do Sul, que regessem o conceito de morte cerebral (Cooper & Cooley,
2001). Os critérios para determinar a morte eram na altura, e durante Séculos, a auséncia de
batimento cardiaco, de func¢do respiratoria e de atividade cerebral (Barnard & Pepper, 1970). No
final dos anos 60, varios cirurgides cardiacos nos EUA, nomeadamente Shumway, estavam
prontos para transferir o transplante cardiaco experimental em cdes para os humanos; o que os
inibia ndo eram questdes técnicas mas sim legais e éticas; i.e., a questdo de “matar” uma pessoa,
através da remogao do seu coracao (Hoffenberg, 2001).

Entre 1967 ¢ 1973, Barnard e a sua equipa realizam 10 transplantes cardiacos ortotopicos
e, embora os resultados se possam considerar pobres para os padrdes atuais, podem considerar-se
excelentes, dada a natureza primitiva da terapia imunossupressora da época e a falta de
experiéncia da equipa em diagnosticar e tratar a rejeigdo dos tecidos (Cooper & Cooley, 2001).
De facto, os primeiros quatro pacientes sobrevivem uma média de 300 dias e os restantes dois
vivem mais de 13 e 23 anos, respetivamente; o seu paciente com maior esperanga de vida
sobrevive 24 anos (Cooper & Cooley, 2001).

Christiaan Barnard também foi pioneiro noutras técnicas cirurgicas bastante ousadas para a
época e o seu conceito de cuidados intensivos pos-operatorios foi considerado uma contribuicao
igualmente importante para a medicina (Antunes, 2000).

Segundo os seus multiplos “bidgrafos”, Barnard foi um homem carismatico e audaz capaz
de despertar amores e odios (Cooper & Cooley, 2001). Tratou muitos pacientes, adultos e
criangas, pelo mundo fora, gratuitamente. Nas suas palestras sempre insistiu na necessidade de
uma sociedade humanizada que reconhecesse e incentivasse a doacao de o6rgaos, sendo adepto da
lei do consentimento presumido (Ram, 1997). Personalidade com uma visdo multifacetada em
termos médicos, éticos, sociais e filosoficos, Barnard condenou as politicas do Apartheid,
ignorou muitas barreiras raciais no seu pais (a sua equipa integrava colaboradores negros) e
provocou em 1968 uma grande polémica, na Africa do Sul, ao transplantar o coragio de um

homem mestigo no dentista Philip Blaiberg de raga branca. O irmao de Barnard, também
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cirurgido pertencente a sua equipa, ingressou na politica, sendo eleito para a plataforma anti-
-apartheid.

Barnard fez ainda campanha a favor da eutandsia passiva, em determinadas circunstancias
para pacientes terminais, referindo ter sido resultado de uma evolucdo gradual da sua
maturidade, enquanto médico. No seu livro “Good Life, Good Death: a doctor’s case for
euthanasia and suicide”, advoga que a responsabilidade de um médico ndo ¢ apenas
proporcionar ao paciente uma vida com qualidade mas também uma morte com qualidade.

O médico lidava bastante bem com a fama mundial que o acometeu subitamente, tendo
referido numa audiéncia: “Any man who says he doesn’t like aplause and recognition is either a
fool or a liar. You learn from mistakes, but success gives you the courage to go on and do even
more” (Massad, 2002, p. 2). Privava com inimera gente famosa e da alta sociedade de todo o
mundo. A sua predilecao por uma vida social glamourosa e amorosa intensa, facilitada por um
aspeto fisico atraente ¢ uma personalidade carismatica, fez com que ficasse conhecido como o
“cirurgido estrela de cinema”.

Em 1983, Christiaan Barnard deixa o “teatro cirtrgico” devido a artrite reumatoide,
dedicando-se, a partir de entdo, a uma controversa pesquisa sobre cosmética e anti-
-envelhecimento que, de certa forma, terd abalado a sua reputacdo no meio médico. Nos ultimos
anos da sua vida dava conferéncias em varios paises para a comunidade médica e publico em
geral, fazia consultoria e dedicava-se a escrita. Era um orador eximio, cujo sorriso franco e
sentido de humor, facilmente captava os media (Cooper & Cooley, 2001). Escreveu varios
romances, um dos quais um thriller sobre transplantagdo, intitulado 7he Donor; autobiografias
(uma publicada em 1970 - One Life, cujos lucros doou a Fundacao Christiaan Barnard — e, em
1993, sera publicada a segunda autobiografia - Second Life - Memoirs®), livros cientificos e
cronicas no Cape Times. Dividia o seu tempo entre a Austria, onde se localiza a Fundagio Chris
Barnard dedicada a causas humanitarias e a sua fazenda na provincia do Cabo, seu pais natal.

De entre os muitos prémios recebidos, destaca-se o de Professor Emeritus, em 1984, o
prémio da Fundagdo Kennedy e foi votado “O Homem do Ano”, em 1999, pelas Nagdes Unidas.
Em Maio de 2001, publicou o seu livro mais recente, 50 Ways to a Healthy Heart.

Chris Barnard morre a dois de Setembro de 2001, a pouco tempo de completar 79 anos de
idade, na cidade balnedria de Paphos, no Chipre, onde se encontrava a passar férias. Como
homem controverso que foi, Barnard também ndo reuniu consenso na causa da sua morte
(“Biographies — Hall of Fame”, n.d.). Embora os primeiros relatos das entidades de satde

oficiais indicassem que havia sido vitima de um ataque cardiaco, a autdpsia demonstrou que a

% Neste livro, Barnard documenta as suas vérias experiéncias pessoais, profissionais e sociais ap6s o primeiro T.C.,
refletindo acerca da alteragdo de prioridades na sua vida.
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sua morte havia sido devida a um intenso e fatal ataque de asma (Altman, 2001). Aos jornalistas
confessou que se arrependia de duas coisas na sua vida; aprovar um dubio “elixir” anti-
envelhecimento e ndo ter feito o suficiente na luta contra o Apartheid. Referiu ainda que gostava
de ser reconhecido postumamente, ndo por ter realizado o primeiro transplante cardiaco do
mundo, mas pelas criancas que tratou através de reconstrugdes cirurgicas de anomalias cardiacas
congénitas (Ram, 1997).

Por tultimo, ¢ interessante salientar que também Barnard oscilava entre o duplo sentido
atribuido ao coragdo. Se nas linhas de abertura do seu ultimo livro 50 Ways To A Healthy Heart,
o romantico Dr. Barnard desmistifica o 6rgao que o catapultou para a fama, referindo: “For me
the heart has always been an organ without any mystique attached to it (...) it is merely a
primitive pump”; por outro lado, antes de comegar o seu primeiro transplante, pede a restante
equipa para ficar sozinho, referindo: “I wanted to be alone, to become familiar with something
nearer than a stranger’s heart - my own, perhaps.”) (Barnard & Pepper, 1970, p. 392).

Tratou-se, simplesmente, do homem da ciéncia (a)traido pela irresistivel forca simbolica da

“mera bomba primitiva”.
“I've never been a good spectator. Either I'm playing the game or I'm not interested”

Christiaan Barnard
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Capitulo 2. Aspetos Médicos da Transplantacio Cardiaca

Neste capitulo debrucamo-nos sobre os aspetos médicos da transplantagdo cardiaca.
Comecgamos por caracterizar a sindrome da insuficiéncia cardiaca terminal, enquanto indicacao
para o procedimento, abordamos a sua etiologia e os respetivos dados epidemiologicos.
Aprofundamos as morbilidades psicoldgicas associadas a doenca e suas implicagdes para o
prognostico clinico e psicossocial. Seguidamente, exploramos as indica¢des clinicas para a
transplantacdo, os procedimentos associados e as contra-indicagdes. Debrugamo-nos sobre a
evolugdo dos numeros da transplantagio cardiaca no mundo, detalhando o contexto portugués. E
abordado o processo de rejeicdo do enxerto cardiaco e da terapia imunossupressora utilizada
apos a cirurgia, destacando os seus efeitos secundarios mais relevantes. Apresentamos as curvas
de sobrevida associadas a este procedimento clinico, as principais causas de morte apos o
mesmo, seus fatores de risco e, as morbilidades que lhe estdo frequentemente associadas.

Terminamos o capitulo salientando a disciplina e pandplia de cuidados necessarios, por
parte do paciente, para o cumprimento do extenso e rigoroso regime que o T.C. implica no seu
estilo de vida, antecipando a importancia da adesdo ao regime terapéutico apds a cirurgia. Se
comegamos por falar da insuficiéncia cardiaca terminal, enquanto sindrome clinico, fechamos o
capitulo, salientando ndo a sua cura apds a transplantagdo, mas o comeg¢o de uma nova
cronicidade e respetivo processo terapéutico que acompanhard o paciente durante toda a sua

vida.

2.1. A Insuficiéncia Cardiaca

Louco! Louco coragdo! Vivendo de desvairadas quimeras, esquivas miragens. Escuta a razdo, louco! (...)
O fascinio ¢ a dor disfarcada de prazer. O prazer que é, afinal, a dor, conduz, impreterivelmente, a morte.

Quantas vezes morreste ja?

Al Berto

2.1.1. Caracteriza¢ao da Insuficiéncia Cardiaca

A insuficiéncia cardiaca (I.C.) trata-se do estado terminal de muitas afe¢des cardiacas e ¢
causa de morbilidade ¢ mortalidade consideraveis (Davis, Hobbs, & Lip, 2000). E uma doenca
crénica e progressiva responsavel por uma elevada taxa de admissdao hospitalar (Grady et al.,
2000).

Podemos definir insuficiéncia cardiaca como “Uma sindrome complexa resultante de uma
desordem cardiaca estrutural ou funcional que impede a capacidade do coracao de funcionar
como uma bomba para suportar a circulacao fisioldgica” (Francis, Sonnenblick, Tang, & Poole-

-Wilson, 2008, p. 691). Nesta condigdo clinica, a estrutura ou o funcionamento do coracdo
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comprometem a sua competéncia de suprir o fluxo sanguineo suficiente para as necessidades
metabolicas e funcionais dos diferentes 6rgaos.

Embora iniciada por uma redu¢@o na fun¢do ventricular esquerda, a I.C., é caracterizada
por alteragdes substanciais a nivel bioquimico, hormonal, metabolico e funcional do organismo
(Poole-Wilson, 1989). Traduz-se num conjunto de sinais e sintomas que, comummente
englobam: dificuldade em respirar (dispneia), que piora quando a pessoa se encontra deitada
(ortopneia), fadiga progressiva, redu¢do da tolerancia ao exercicio fisico, acumulacdo de liquidos
e edema. No entanto, as palpitagdes, tosse noturna, dispneia de esfor¢o constituem, entre outros,
sintomas adicionais comuns que conduzem a uma restri¢do importante das atividades fisicas do
dia-a-dia dos pacientes (McCullough et al., 2002). A disfun¢do pulmonar também ¢é comum em
pacientes com I.C., contribuindo para a intolerancia ao exercicio, bem como para a retencao
renal de sédio e agua (Francis et al., 2008). No seu estado mais avancado, o fluxo sanguineo
mostra-se deficiente em repouso, podendo resultar numa perfusao pobre dos rins, figado e até do
cérebro (Havranek, 2006).

Qualquer forma de doenca cardiaca pode conduzir a insuficiéncia cardiaca, ndo havendo
um mecanismo causal unico. O enfarte do miocardio bem como outras formas de doenca
cardiaca isquémica, a hipertensdo, a doenca cardiaca valvular, a cardiopatia congénita e
miocardiopatia podem estar na origem desta sindrome (Havranek, 2006).

A prevaléncia e a incidéncia da insuficiéncia cardiaca congestiva cronica tém vindo a
aumentar, sendo a causa mais frequente de hospitalizagdo em pessoas com mais de 65 anos
(Mosterd et al., 1999). A elevada prevaléncia da hipertensao arterial, da cardiopatia isquémica e
da doenca valvular - associadas as alteragdes do sistema cardiovascular relacionadas com o
envelhecimento - sdo algumas das explicagdes para a sua importancia.

A insuficiéncia cardiaca nao constitui um diagnostico completo em si mesmo; requer uma
caracterizacdo da sindrome em termos de severidade, da disfuncdo cardiaca de base, da sua
etiologia e da forma como todo o organismo se ajustou ao mau funcionamento do coragao.

As directrizes da Sociedade Europeia de Cardiologia sugerem para o diagndstico e
tratamento da insuficiéncia cardiaca, que os sintomas tém que estar presentes, quer em repouso
ou em exercicio, com evidéncia objetiva da disfungdo cardiaca, preferencialmente, via
ecocardiografia (Dar & Cowie, 2008). Este ¢, de facto, o meio auxiliar de diagnéstico essencial

para a avalia¢do desta entidade clinica (Poole-Wilson, 1989).

2.1.2. A etiologia da Insuficiéncia Cardiaca

A I.C. pode ser causada por qualquer processo patogénico que danifique a funcao

bombeadora do coracao (Francis et al., 2008).
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A frequéncia de cada patologia varia de estudo para estudo, consoante a populacdo
estudada e o método utilizado para a determinar. Por outro lado, torna-se dificil distinguir
claramente entre etiologia e factores de risco; podemos dizer que vérios factores de risco e
etiologicos actuam de forma inter-relacionada e sinergética na indugdo da I.C. Assim, a causa
mais comum para a sindrome clinica da I.C. ¢ a miocardiopatia dilatada primaria (genética ou
adquirida) e secundaria (e.g., isquémica, valvular, hipertensiva) (Mestroni, Gilbert, Lowes, &
Bristow, 2008). No entanto, outros estudos apontam, de forma consistente, como factores de
risco, a idade avangada, a inatividade fisica, o consumo excessivo de alcool, o tabagismo, a
exposicao a agentes cardiotoxicos, o género masculino, a obesidade, a hipertensao, a diabetes e a
historia familiar de miocardiopatia (Abraham, Hasan, & Poole-Wilson, 2008; Cowburn, Cleland,

Coats, & Komajda, 1998).

2.1.3. Dados epidemiologicos, mortalidade e comorbilidades associadas

Dado que a insuficiéncia cardiaca envolve um espectro abrangente de alteragcdes hormonais
e neuroendocrinas, os seus perfis clinicos vao do paciente ativo com poucos ou nenhuns
sintomas, passando por uma taxa de mortalidade anual de cinco a 10%, culminando no paciente
gravemente doente com a expetativa de vida medida em horas (Stevenson, 1996).

A 1.C. ¢ uma doenga com elevada prevaléncia nos paises ocidentais e estd associada, como
referido, a elevada morbilidade e mortalidade. Afeta 2% da populagdo adulta no mundo
desenvolvido mas na faixa etaria acima dos 65 anos, este diagnostico aumenta de seis a 10%; na
realidade, poucos adultos, com menos de 40 anos, apresentam insuficiéncia cardiaca (Dar &
Cowie, 2008). Por outro lado, a tendéncia futura ¢ que a insuficiéncia cardiaca aumente,
constituindo a patologia cardiovascular mais frequente na proxima década, devido ao
progressivo envelhecimento da populagdo e ao aumento da taxa de sobrevivéncia apds o enfarte
agudo do miocardio (Cohen-Solal, 2003). Com base nalguns estudos de referéncia (Davies et al.,
2001; Redfield et al., 2003; Thomas et al., 2008), estima-se que quatro a cinco milhdes de
americanos ¢ seis milhdes de europeus, numa populagdo de 300 e 460 milhdes, respectivamente,
vivam com insuficiéncia cardiaca.

Esta entidade nosologica ¢ a mais comum nas admissoes hospitalares dos EUA e a segunda
causa de hospitalizacdo, a seguir a gravidez (Cohen-Solal, 2003; Dar & Cowie, 2008; O’Connell,
2009). Na Europa, 5% das hospitaliza¢des adultas em medicina interna e geriatria sdo resultado
de I.C., sendo uma grande propor¢do resultado de enfarte do miocardio (Rodriguez-Artalejo,
Guallar-Castillon, Banegas, & Calero, 1997). O tempo de internamento apresenta uma duracao
média de 11 dias (Cleland et al., 2003). A taxa de readmissdao ¢ igualmente alta; um ter¢o a

metade dos pacientes ¢ readmitido em 12 meses, com um gasto, nos paises desenvolvidos, de 1 a
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2% do orcamento para o Sistema de Satde (Dar & Cowie, 2008; O’Connell, 2009).

Com base em estudos epidemioldgicos, a prevaléncia da insuficiéncia cardiaca crénica
aumenta com a idade ao ponto de, sensivelmente, dobrar em cada década de vida dos 50 aos 90
anos, com as consequentes comorbilidades (Kannel & Belanger, 1991). Os avangos terapéuticos
na gestdo farmacologica da doenca sdao considerdveis e a I.C. ¢ uma doenca tratdvel, com uma
taxa de mortalidade a diminuir nas ultimas décadas; no entanto, podemos dizer que continua
elevada. De fato, a um ano para pacientes com I.C. severa quase atinge os 40%, valor que iguala

as neoplasias mais agressivas (D. Levy et al., 2002).

2.1.4. Sobrevivéncia e prognostico

A insuficiéncia cardiaca vai continuar a constituir um dos grandes desafios dos contextos
de saude futuros, constituindo um problema crescente de satde publica, a nivel mundial. Uma
vez desenvolvida a sindrome, o tratamento passa por aliviar os sintomas, prevenir a
hospitalizagdo e promover a sobrevivéncia. O prognostico ¢ reservado, no entanto, tem
melhorado substancialmente nas ultimas décadas e a percecdo da 1.C. avangada e irreversivel
estd a mudar; devido ao diagnostico atempado, com os procedimentos de revascularizagdo, com
os novos agentes farmacologicos anti-arritmicos, com o desenvolvimento da eficacia das terapias
mecanicas, com o CDI (cardio-desfibrilhador implantavel) (Nwakanma, Shah, Conte, &
Baumgartner, 2008). Apesar destas terapias que prolongam a vida dos pacientes, a I.C. revela-se
altamente letal, com uma taxa de sobrevivéncia aos cinco anos de 25% nos homens e 38% nas
mulheres, encontrando-se portanto associada a uma expetativa de vida mais curta do que muitas
patologias malignas comuns (Ho, Pinski, Kannel, & Levy, 1993). A mortalidade revela-se,
assim, particularmente alta nos trés meses ap6s o diagnostico, sendo de pior prognostico quando
o0 paciente apresenta co-morbilidades como sindrome agudo coronario, hiperlipidémia, disfun¢ao
renal, idade avangada e elevado grau de insuficiéncia cardiaca (D. Levy et al., 2002).

Os avancos no tratamento da I.C. e a intervengdo precoce para prevenir a descompensacao
sdo fundamentais para conter a progressdo da doenga, reduzir as taxas de hospitalizacdo e
morbilidade, melhorar a qualidade de vida (QDV), promover a estabilidade clinica, o estado
funcional, a sobrevivéncia e reduzir os custos associados a mesma. O aconselhamento
psicoldgico, a educagdo junto do paciente e familia, no sentido da promoc¢do da adesdo a

terapéutica, revelam-se prioritdrios para este objetivo (Serxner, Miyaji, & Jeffords, 1998).

2.1.5. Implicagdes psicologicas e psicossociais: a depressao e a ansiedade

O stresse psicologico (nomeadamente a depressdo ¢ a ansiedade), a redugdo no

funcionamento laboral e social, o deficit cognitivo e uma débil qualidade de viva constituem,
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quase sempre, morbilidades associados a doenca (MacMahom & Lip, 2002).

2.1.5.1. Depressao

Apesar deste cendrio incapacitante € com prognostico pouco esperangoso, encontramos
pouca investigacdo sobre a depressdo na I.C., em comparacdo com os estudos da depressdo na
doenga coronaria e na recuperacdo do enfarte agudo do miocardio. No entanto, nos anos
recentes, o interesse nesta area tem vindo a crescer.

As co-morbilidades sdao comuns nos pacientes com [.C., e a depressdao faz parte das
mesmas (Havranek et al., 2002). Dado que a depressdo ¢ comum em pelo menos duas doengas
que predispdem ao desenvolvimento da I.C.- a diabetes e a doenga cardiaca isquémica, nao
admira que se encontre uma relagdo direta entre a depressdo e a I.C. (Anderson, Freedland,
Clouse & Lustman, 2001). Na realidade, a depressao ¢ mais comum em pacientes com doenga
cardiovascular do que na populacdo em geral e, particularmente, em pacientes com I.C.
(Havranek, Ware & Lowes, 1999; Holahan, Holahan, Moos, & Brennan, 1997; Rumsfeld et al.,
2003). Alguns estudos indicam que as taxas de prevaléncia de depressdo Major sdo de 25% para
pacientes com insuficiéncia cardiaca confirmada (Faris, Purcell, Henein, & Coats, 2002;
Freedland et al., 2003; Jiang et al., 2001); no entanto, os valores de prevaléncia da depressao
variam consideravelmente de estudo para estudo, consoante o contexto da avaliacdo e os
instrumentos utilizados na mesma (Thomas et al., 2008).

Em pacientes com doenca cronica, a depressao estima-se em 20%; no entanto em pacientes
hospitalizados, com patologias severas, pode rondar os 40 a 60% (Cavanaugh, Clarck, &
Gibbons, 1983; Mai, McKenzie, & Kostuk, 1986). Véarios estudos atestam que os pacientes com
I.C. sofrem mais frequentemente de depressao moderada a severa do que os pacientes com outras
patologias crénicas como o cancro ou as doengas pulmonares (A. Stewart et al., 1989; Walden et
al., 1994). Por outro lado, a depressdao tem também maior incidéncia em pacientes com [.C. do
que noutros grupos de pacientes com doencas médicas assintomaticas (Havranek, 2006).

Sabemos também que a combinagdo dos sintomas depressivos com outras condigdes
clinicas piora o funcionamento fisico, afeta a qualidade de vida e potencia a mortalidade, sendo
que quanto melhor o paciente lida com a depressdo, melhor lida com a doenca cronica (Ahern et
al., 1990; Dracup, Walden, Stevenson, & Brecht, 1992; A. Stewart et al., 1989).

No estudo de Faris et al. (2002), a depressao na 1.C. encontra-se associada a um risco de
morte significativamente mais elevado e a uma maior taxa de readmissao hospitalar do que nos
pacientes nao deprimidos. Esta correlacio ndo se explica por factores sociodemograficos,
historial médico ou outras caracteristicas de base. Na realidade, nesta afe¢do cardiaca os

sintomas depressivos sdo preditores significativos do declinio do estado de satide, do aumento da
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sintomatologia da I.C., da fragilidade da qualidade de vida, do aumento das re-hospitalizagdes,
das taxas de mortalidade ¢ da morte subita (Friedmann et al., 2006; Rumsfeld et al., 2003;
Sullivan, Levy, Crane, Russo, & Spertus, 2004; Vaccarino, Kasl, Abramson, & Krumholz,
2001). No estudo de Rumsfeld et al. (2003), os autores também concluiram que a depressao na
I.C. era um forte preditor da mortalidade, independentemente de factores de risco clinicos,
ansiedade e apoio social.

Também um estudo longitudinal de Murberg, Bru, Svebak, Tveteras, e Aarsland (1999),
indicia a existéncia de uma relacdo entre a depressdo nos pacientes com I.C. e a morte por
motivos cardiacos, uma vez que o humor depressivo se apresentou como um preditor
significativo da mortalidade, num follow-up de dois anos, independentemente da severidade da
doenga.

Numa perspetiva geral, e em relagdo ao género, os estudos indicam que, as mulheres com
insuficiéncia cardiaca reportam mais queixas de depressao, insatisfagdo face ao funcionamento
fisico, a qualidade de vida e a atividade social do que os homens (Opasich, De Giuli, Majani,
Pierobon, & De Feo, 2003; Riedinger et al., 2001). No entanto, Havranek, Spertus, Masoudi,
Jones, e Rumsfeld (2004) nao encontraram relacao entre o género feminino e o desenvolvimento
de sintomas depressivos.

A idade mais jovem também se correlaciona positivamente com a depressdo Major e
Minor nesta populagao.

Existe ainda uma forte correlacdo entre a depressao Major e a severidade funcional da
insuficiéncia cardiaca (classe de NYHA’), como facilmente se depreende. Desta forma, os
pacientes em classe IV encontram-se em grande risco de depressao Major (40% versus os 8% em
classe I de NYHA). Este aspeto abre a possibilidade da 1.C. ser “depressogenic” (Freedland et
al., 2003, p. 126), nomeadamente quando atinge patamares com limitagdes funcionais severas
para o paciente. Por outro lado, coloca-nos perante a hipdtese inversa de que, a depressao possa
exacerbar os sintomas debilitantes da I.C., dado que pacientes deprimidos e com igual disfuncao
severa ventricular esquerda, reportam sintomas mais debilitantes de I[.C. e incapacidade
funcional mais grave nas actividades do dia-a-dia do que os ndo se encontram deprimidos.

Dados indicam que estes pacientes t€ém uma perce¢do mais pobre da sua saude
(comparando com pacientes com desordens gastrointestinais), do seu funcionamento fisico
(comparando com pacientes com enfarte agudo do miocardio) e do seu funcionamento social,
comparando com pacientes com outras doengas cronicas (A. Stewart et al., 1989). M. Friedman e

Griffin (2001) mostraram que nos pacientes com I.C., os sintomas fisicos (falta de ar, ortopneia,

"A New York Heart Association (NYHA) classifica a extensdo da insuficiéncia cardiaca, em quatro categorias, de
nivel crescente, baseadas na limitagdo da atividade fisica (c.f. ponto 2).
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fadiga, fraqueza, desidratacdo, tosse, pouco apetite, nauseas, palpitacdes, dor no peito, etc.)
explicavam uma grande percentagem da depressao.

O modelo fisioldgico da depressdo também explica a relagdo entre esta e a mortalidade, na
insuficiéncia cardiaca. De facto, a depressao provoca mudangas fisioldgicas que potenciam a
morbilidade e mortalidade nos pacientes através da ativagdo neurohormonal (aumento da
secrec¢do de cortisol, aumento da pressdo arterial, colesterol e aumento da secre¢do de epinefrina
e norepinefrina, que potencia arritmias ventriculares), disfun¢do neurocardiaca autondmica
(diminui a variabilidade do ritmo cardiaco) e libertagdo de citocinas pro-inflamatorias
(potenciam processos inflamatorios que podem conduzir a disfuncdo contratil, necrose
miocardica, edema pulmonar, etc) (Brown, Varghese, & McEwen, 2004; Joynt, Whellan, &
O’Connor, 2004; Thomas, Friedmann, Khatta, Cook, & Lann, 2003). Todas estas ocorréncias
fisioldgicas concorrem para o aumento de arritmias ventriculares, da mortalidade e da morte
subita (Thomas et al., 2008).

Se, por um lado, os processos que ligam a depressdo a I.C. ainda se encontram pouco
explorados, algumas evidéncias sugerem que os pacientes com depressdo e com factores de risco
para a I.C. estdo mais predispostos a desenvolver a doenca (Havranek, 2006). Pelo contrario, e
embora nos pareca concetualmente apelativo o facto de a I.C. despoletar depressao, existe falta
de evidéncias. Assim, parece mais indicado pensar-se que a depressao atua sinergeticamente com
a .C., potenciando a progressao das duas patologias, causando um declinio da fungao fisica.

As explicagdes psicologicas que relacionam a depressao com um aumento da mortalidade
na [.C. e na doenga cardiaca em geral sdao também mediadas por factores de risco de ordem
psicossocial; nomeadamente coping inadequado, fragil rede de apoio familiar e social, pobre
adesdo ao tratamento, abuso de alcool, dificuldades financeiras (Havraneck et al., 2004).

Convém salientar especificamente a importancia que os mecanismos de coping e suporte
social do paciente representam no confronto com a I.C. Como ¢ sabido, o coping medeia o
confronto com a incapacidade, influenciando o stresse percebido e a depressdo. Por outro lado,
as relagdes de apoio significativas desempenham, igualmente, um papel protetor na relagdo com
a doenca. A falta de apoio emocional em pacientes com mais de 65 anos e hospitalizados com
insuficiéncia cardiaca crénica, aparece associada a um aumento do risco de eventos
cardiovasculares fatais e nao fatais, no periodo de um ano apo6s a alta (Krumholz et al., 1998).

Entre os pacientes com 1.C. ndo hospitalizados, o apoio social relaciona-se inversamente
com os sintomas depressivos (Holahan, Moos, Holahan, & Brennan, 1995; Murberg et al., 1999).
Recentemente, Chung, Moser, Lennie, e Rayens (2009), encontraram também uma relacao
significativa entre sintomas depressivos no paciente com I.C. e uma perce¢ado fragil da qualidade

de vida, ndo s6 no proprio, como no conjuge.
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Num outro estudo de Carels et al., (2004), o funcionamento e a experiéncia emocional dos
pacientes estavam significativamente associados aos seus sintomas fisicos da 1.C., ndo sé no
proprio dia mas no dia seguinte, i.e, 0 humor positivo e negativo encontrava-se associado a uma
menor € maior sintomatologia fisica, respetivamente.

Nao menos importante ¢, igualmente, a questdo da adesdo ao tratamento médico como
mediadora entre a depressdo e a 1.C. De facto, a perda de apoio emocional e sentimentos de
desanimo originam por vezes uma fraca adesdo ao tratamento, potenciando o risco da
descompensagdo cardiaca (Junger et al., 2005). Os autores concluiram que a depressao € um
factor importante e independente na mortalidade dos pacientes com I.C., i.e., prediz o
prognostico da I.C., independentemente da classe funcional de NYHA, da F.E., VO,, da etiologia
da I.C. e da medicagao inerente.

Um outro aspeto relevante para este trabalho prende-se com a relagdo significativa que
existe entre as desordens depressivas, a insuficiéncia cardiaca severa e o ponto charneira
morte/transplantacdo cardiaca. Na realidade, Sullivan et al. (2004), num estudo prospetivo, e
controladas uma série de variaveis sociodemograficas e clinicas, revelaram que os pacientes com
I.C. e diagnoéstico de depressdo apresentavam mais tendéncia para atingir um ponto de nao
retorno que culminava na morte ou transplantagdo cardiaca, do que os pacientes ndo deprimidos.
Estas conclusdes deixam um alerta para a importancia da ponderacdo conjunta dos factores
psicossociais mediadores quando se avalia a depressao na I.C. e, por outro lado, para o despiste

atempado destes pacientes para intervengdes psicoterapéuticas e/ou farmacoldgicas.

2.1.5.2. Ansiedade

Um estudo alargado com 2494 pacientes, utilizadores de cuidados primarios com
diferentes diagndsticos (diabetes, hipertensdo, depressdo), revelou que os pacientes que
apresentavam insuficiéncia cardiaca congestiva e enfarte agudo do miocérdio exibiam uma taxa
de prevaléncia de, pelo menos, uma perturbagcdo relacionada com a ansiedade (distarbio de
panico, fobia ou disturbio de ansiedade generalizada) (Sherbourne, Jackson, Meredith, Camp, &
Wells, 1996).

O unico estudo que se debrugou, especificamente, sobre a ansiedade nos pacientes com
I.C. foi o de Majani et al. (1999). Os autores encontraram mais disturbios de humor nos
pacientes com I.C. do que nos pacientes saudaveis.

Outro aspeto que determina consideravelmente a existéncia de perturbagdes de ansiedade
na I.C., prende-se com a utilizacdo de dispositivos mecanicos implantaveis (Sears et al., 2000).
Na realidade, estes dispositivos, com mais frequéncia o CDI, s3o implantados em muitos

pacientes com I.C., com vista a prevencao do risco de morte siibita por arritmias ventriculares
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malignas, o que conduz com frequéncia a que o paciente desenvolva perturbacdes de pos stresse
traumatico ap6s uma sucessiva descarga de choques do aparelho (Hammer, Hunt, Gee, Garrell,

& Monroe, 1999).

2.2. Indicacdes clinicas para Transplante Cardiaco

“We dont’t have to try to heal a heart, but a human being who has a heart”.

Bernard Lown, 2006

A deterioragdo progressiva e irreversivel do musculo cardiaco leva a uma situagdo
extremamente grave que decorre da perda da fun¢dao de bomba dos ventriculos. Como referido
anteriormente, esta ¢ fundamental para uma distribuicdo adequada dos componentes metabdlicos
aos tecidos. Quando tal ndo acontece deparamo-nos com a insuficiéncia cardiaca, que, em
determinado estadio, conduz ao T.C.

A New York Heart Association [INYHA] classifica a extensdo da insuficiéncia cardiaca, em
quatro categorias, baseadas na limitagao da atividade fisica (Hurst, Morris, & Alexander, 1999):

. Classe I de NYHA: o paciente ¢ portador de patologia cardiaca mas nao apresenta
sintomas nem qualquer limita¢ao funcional em actividades fisicas de rotina;

. Classe II de NYHA: o paciente ¢ portador de patologia cardiaca, apresentando
leves sintomas (fadiga, palpitacdes, dispneia ou angina) e limitagdes em
actividades fisicas de rotina embora esteja confortdvel em repouso;

o Classe III de NYHA: o paciente ¢ portador de patologia cardiaca e apresenta
limitagdes importantes na actividade fisica, em geral, sendo que as atividades
fisicas menores que as rotineiras produzem sintomas (fadiga, palpitacdes, dispneia
ou dor anginosa). O paciente apenas se encontra confortavel em repouso;

. Classe IV de NYHA: o paciente ¢ portador de patologia cardiaca, apresentando
severas limitagdes em qualquer tipo de atividade fisica. Exibe sintomas de
insuficiéncia cardiaca mesmo em repouso. Se alguma atividade fisica ¢ levada a
cabo o desconforto ¢ potenciado.

A medida que se avanga na classe funcional a mortalidade cresce na mesma proporgao,
podendo atingir valores de 50%, nos pacientes em classe III ou IV (Fiorelli, Coelho, Jinior, &
Oliveira, 2008). A transplanta¢do cardiaca esta indicada nos casos de doenga cardiaca com
limitagdes funcionais severas, usualmente de classe Il ou IV da New York Heart Association,
cujos sintomas sdo resistentes a medicagdo e sempre que as intervengdes cirirgicas nao estejam
indicadas (Pham et al., 2008). Assim, o paciente com varios episodios de insuficiéncia cardiaca
grave, resistente a medicacdo, pode entdo ser um candidato ao procedimento; isto €, o T.C. esta

indicado quando as medidas clinicas e cirtrgicas no tratamento da insuficiéncia cardiaca foram
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esgotadas e o paciente apresenta uma expetativa de vida previsivel de seis meses a dois anos, de
menos de 50% (Nwakanma et al., 2008). Desta forma, “a transplantagdo ¢ hoje aceite como um
método terapéutico “corrente” para certas formas terminais de doengas cardiacas” (Antunes,
2000, p. 711).

Os pacientes candidatos a T.C. podem, geralmente ser divididos em dois grupos: os
pacientes com danos irreversiveis causados pela doenca coronaria, sob a forma de multiplos
ataques cardiacos (doenca cardiaca isquémica) e os pacientes com doen¢a ao nivel do musculo

propriamente dito (miocardiopatia).

2.2.1. As miocardiopatias

O termo miocardiopatia ¢ usualmente utilizado para descrever qualquer condicdo com
evidéncia de anormalidades estruturais a nivel do miocérdio ou musculo cardiaco. Podemos
definir esta entidade clinica como “ Um grupo heterogéneo de doengas do miocardio associadas
a disfuncdo mecanica e/ou elétrica, que geralmente (...) exibem uma hipertrofia ou dilatacao
ventricular inapropriadas e sdo devidas a uma variedade de etiologias, frequentemente,
genéticas.” (Maron et al., 2006, p. 1809). Podem estar confinadas ao coracdo ou ser parte de
desordens sistémicas generalizadas, conduzindo frequentemente a morte cardiovascular ou
progressivamente a insuficiéncia cardiaca.

As miocardiopatias podem ser classificadas em genéticas (as hipertroficas), mistas (as
dilatadas e as restritivas) e adquiridas (por exemplo, as miocardites); sendo que, as
miocardiopatias dilatadas constituem a maior causa da I.C. (Mestroni et al., 2008). Nos ultimos
cinco anos, as miocardiopatias ndo isquémicas (53.3%) constituiram as indicacdes mais comuns
para o transplante cardiaco, seguidas das miocardiopatias isquémicas (37.7%); este panorama

mantém-se desde o final da década de 80 (Stehlik et al., 2011).

2.3. Procedimentos e critérios médicos de selecio na Transplantacio Cardiaca

« . di d . d I = o
Quem nunca esperou ansioso diante da cortina ao proprio coragao:

Rainer Maria Rilke

Apesar das vantagens inequivocas propiciadas pelo T.C., em termos de aumento da
expetativa e qualidade de vida, existem trés aspectos importantes, ainda por contornar na
transplantacao cardiaca, e que necessitam de ser levados em conta na selecao dos pacientes para
o procedimento: as contra-indicagdes médicas e psicossociais, a falta de dadores, e os efeitos
secundarios dos imunossupressores.

A falta de dadores constitui, genericamente, um problema mundial que, segundo alguns

investigadores, ainda nao se trata de um problema nacional; no entanto, a United Network for
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Organ Sharing (UNOS - entidade privada contratada pelo governo federal dos Estados Unidos
que regula a transplantagdo naquele pais) mostrou que 30% dos pacientes candidatos ao T.C.
morrem em lista de espera ou sdo retirados da mesma (Oosterlee & Rahmel, 2010).
Considerando as dificuldades em definir I.C. terminal, em estimar um progndstico para o
paciente e dada a evolugdo constante das terapias alternativas, existe uma necessidade de se
flexibilizar critérios no que respeita a decisdo de aceitar um paciente para transplantacdo
cardiaca. Esta deve ser levada a cabo ap6s uma avaliagdo cuidada da equipa de cardiologia que
acompanha o paciente e que devera escolher a intervencao mais benéfica para aquele paciente
em particular, tendo em conta as terapias farmacoldgicas e nao farmacologicas disponiveis
(Nwakanma et al., 2008). Nesse momento, o paciente pode encontrar-se em casa ou em unidades
hospitalares de tratamento da I.C. se, em fase de descompensa¢do da doenga. Na realidade, a
maioria dos problemas experienciados pelos pacientes que aguardam o T.C. ¢ a deterioracao do
seu estado cardiaco; aumento da fadiga, da dispnéia, dos edemas e das palpitagdes. Os pacientes
requerem, muitas vezes, hospitalizagdes sucessivas para a terapia inotropica, para ajuste da
medicagdo e para uma regulacdo cuidadosa da dieta e da ingestdo de fluidos (Greer & Webb,
2000). Com o passar do tempo, podem necessitar de um nivel mais agressivo de cuidados, como
por exemplo, avaliacdo e tratamento de eventuais arritmias, monitorizacdo hemodinamica e, atg,

assisténcia circulatéria mecanica temporaria (Dressler, 2002).

2.3.1. Avaliacdo e procedimentos

A avaliagdo do paciente candidato, pela equipa de transplantagdo, ¢ complexa e requer uma
abordagem multidisciplinar; que para além de incluir cirurgides toracicos, cardiologistas,
infeciologistas, endocrinologistas, enfermeiros e imunologistas deverd incluir psicologos e
assistentes sociais, de modo a assegurar uma distribui¢do equitativa dos 6rgdos e uma maior
eficacia de todo o processo de transplantagdo (McCalmont & Ohler, 2008). Esta avaliacao
envolve um exame fisico e a histéria do paciente para que se possa determinar a etiologia da 1.C.
e a existéncia de condigdes pré-existentes ou contra-indicagdes que tenham um impacto negativo
no resultado do transplante. Assim, para além dos exames fisicos, historia, estado nutricional e a
avaliacdo cardiologica, o paciente ¢ submetido a avaliagdes médicas extra-cardiacas (digestiva,
respiratoria, renal, infeciosa, imunologica, hematologica, reumatologica, neuroldgica e vascular)
(Barroso, 2002). Se alguma contra-indicagao potencial ¢ identificada, pondera-se em que medida
a avaliagdo completa devera prosseguir.

Os coordenadores da equipa de transplantacdo fornecem ao paciente e seus familiares a
informacao necessaria sobre o procedimento, de modo a que entendam todo o procedimento: a

avaliagdo, o periodo de espera, o T.C. propriamente dito e o follow-up pés-T.C. (McCalmont &
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Ohler, 2008). Esta funcao dos coordenadores da equipa revela-se fundamental, ja que
desmistifica ideias pré-concebidas do paciente e sua familia. Por outro lado, permite a equipa de
transplantacdo perceber um pouco do contexto séciofamiliar em questdo. Muitas vezes ¢
fornecido material adicional, em geral escrito, para reforcar a informacdo transmitida. A
importancia desta fase radica ainda no inicio da construcao dos lagcos que deverdao sustentar uma
longa relacio mutua de confianga entre o paciente, a rede sociofamiliar e a equipa de
transplantacdo. No momento de listar o paciente para o procedimento, € apds 0 mesmo assinar o
consentimento informado, o coordenador da equipa deve assegurar-se que o paciente ¢ a familia
estao informados e entenderam as peculiaridades do tempo de espera, do periodo pré-operatorio
(necessidade de eventuais restricoes ¢ modificagdes de estilo de vida), da manutencao da
medicagdo, da disciplina a longo prazo, enfim, das regras de viver com um cora¢do novo. O
paciente €, entdo, colocado em lista de espera com base nos protocolos e diretrizes especificas do
Centro de Transplantagao do pais em questao.

Em Portugal, os centros de transplantagdo regem-se pelos critérios da Autoridade para os
Servigos de Sangue e da Transplantacdo® (ASST). Esta entidade tem um sistema de prioridade
baseado na severidade da doencga cardiaca, no tempo de espera em lista e na compatibilidade do
grupo sanguineo ABO.

O Quadro 1 apresenta os critérios de prioridade ou urgéncia para a distribuicdo de coragao.

¥ A ASST ¢ um servico do Ministério da Saude, ao qual compete “regulamentar e fiscalizar a actividade de colheita,
analise, manipulagdo, preservacdo, armazenamento e distribuicdo de o6rgados, tecidos e células de origem humana,
garantindo a qualidade da dadiva” (Dec. Lei 67/2007, de 29 de Maio).
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Quadro 1
Critérios de distribuicdo de coragdo (ASST)

Prioridade Renovacao do

Critério Descrigao . .
¢ Nacional pedido
Emergente
Grau 1 Faléncia primaria do enxerto nas primeiras 48h p6s T.C. sim semanalmente
a) pacientes em choque cardiogénico necessitando de assisténcia
ventricular )
Grau 2 i ., . N sim semanalmente
b) pacientes em choque cardiogénico necessitando de coragdo
artificial
Pacientes em choque cardiogénico com baldo de contrapulsacdo .
Grau 3 sim semanalmente

intra-adrtico

Pacientes em choque cardiogénico necessitando de suporte .
Grau 4 o . sim semanalmente
ventilatorio mecanico

Urgente

Doentes estando simultaneamente internados em UCI e com
inotropicos para manter débito cardiaco adequado (dobutamina > ) .

Grau 5 p P . ny d ( - sim as 72h
7,5 microgramas/Kg/min ou milrinona > 0,5

microgramas/Kg/min) ou mais que um inotroépico em simultaneo

Doentes com mais de um internamento em UCI nos ultimos 6 . .
Grau 6 sim as 72h
meses

Eletivo

Inclui os restantes pacientes. A equipa (Hospital) decide quem
transplantar dentro da sua propria lista; cada centro de
Grau 7 transplantagdo decide, de entre critérios mais ou menos n/a n/a
universais e, geralmente de natureza cardiologica, quais os
critérios especificos que adota para a aceitacdo de um paciente.

Pela analise do Quadro 1, verifica-se a existéncia de trés graus de prioridade, Emergente,
Urgente e Eletivo, com as correspondentes condi¢gdes cardiologicas dos pacientes, e se conferem
ou nao prioridade nacional. Salienta-se que quanto mais elevado o grau urgéncia, menor ¢ a
prioridade da transplantacdo. Os graus “Emergente” e “Urgente” implicam um apelo dirigido a
todos os Gabinetes de Coordenagdo de Colheita e Transplantacdo (GCCT), especificando o grau
de urgéncia atribuido e critérios de aceitacdo de dador: peso, idade e grupo sanguineo. Para os
graus 1 a 4, as ofertas serdo efectuadas atendendo as compatibilidades ABO, em que para os
graus 5 e 6 ha prioridades dos recetores O para enxertos do grupo O. Caso existam varios
pacientes em lista, as ofertas serdo efetuadas em funcdo do grau de urgéncia: grau 1 (+) a grau 6
(-). Se existirem dois doentes no mesmo grau de urgéncia a prioridade serd atribuida ao doente
que se encontre ha mais tempo em urgéncia, exceto se o dador e recetor se encontrarem no
mesmo hospital. A relacdo entre as superficies corporais dador/recetor ndo deverd exceder 25%
em favor do dador; os receptores crianca tém prioridade em relagdo aos adultos e os receptores

hiperimunizados (PRA > 75%) ou com dois crossmatch prévios positivos, t€ém prioridade sobre

35



os restantes dentro do mesmo grau de urgéncia.

Outro dos procedimentos fundamentais a transplantagdo ¢ a avaliacdo da qualidade da
doacdo. Em termos do dador, sdo contra-indicadas disfungdes cardiacas significativas, doenca
cardiaca coronaria, doengas transmissiveis e neoplasias (excepto tumores primarios do sistema
nervoso central com baixo potencial metastasico) (Hunt & Haddad, 2008). O procedimento geral
para avaliar a compatibilidade entre o dador e o recetor envolve, por um lado, a avaliagdo da
compatibilidade entre os grupos sanguineos ABO, a proporcionalidade de peso e altura
dador/recetor (o peso do dador ndo deve ser inferior em 10% ao peso do receptor - Dinkhuysen,
Neves, Petrucci, Oliveira, & Lima, 1999) e, por ultimo, a histocompatibilidade. Esta consiste
num conjunto das condi¢des que asseguram o €xito de um transplante e que sdo determinadas
pela concordancia das particularidades teciduais imunitarias do dador e do receptor (Fiorelli et
al., 2008). Para a avaliagao da histocompatibilidade utiliza-se o crossmatch; trata-se um teste
realizado para detetar anticorpos do recetor contra os antigénios do dador, ou seja, ¢ uma prova
cruzada de linfocitos do dador com o soro do recetor (Fiorelli et al., 2008). Um teste de
crossmatch positivo significa que o paciente e o doador sdo incompativeis; um teste de
crossmatch negativo significa que ndo ha reagdo entre o paciente ¢ o dador e que o transplante
pode ser realizado (Nwakanma et al., 2008).

Por ultimo, e se tudo estiver em conformidade, o GCCT verifica se existem apelos
nacionais de urgéncia, através do registo que liga os diversos hospitais; caso tal ndo aconteca, os
orgdos sao distribuidos, segundo critérios de rotatividade, pelas diferentes unidades de
transplantacao cardiaca. O processo que envolve a colheita do 6rgao, a sua deslocacao e o T.C.,
propriamente dito, necessita de ser rapido, dado que o tempo de espera dos 6rgdos ¢ bastante
limitado. Concretamente, o tempo de isquémia do coracdo (falta de suprimento sanguineo ao
6rgdo) nao deve ser superior a quatro horas, pois compromete o seu funcionamento posterior,
aumentando, por exemplo a probabilidade de vasculopatia do enxerto (rejeicdo cronica) no
recetor (Conte & Baumgartner, 2000; Nesralla, Silva, Mendong¢a, & Fortunato, 1999). Na
realidade, um estudo recente de Goldsmith et al. (2009), revela que por cada hora adicional de
tempo de isquémia do 6rgdo do dador, o paciente recetor tem um incremento de 25% de risco de
morte no primeiro ano apds o T.C. e de 5% nos anos seguintes. Assim, quanto menor o tempo de
isquémia, maior ¢ o ganho potencial em anos de vida.

Os critérios de selecdo dos pacientes estdo em constante mudanga como resultado do
entendimento médico da sindrome da I.C., da tecnologia médica e das opg¢des terapéuticas
(Skouri, Mullens, & Young, 2007). Nos finais da década de 90 houve uma draméatica mudanga
na manutenc¢do da I.C., levando a uma reavaliagdo dos pacientes que realmente beneficiam com

um T.C., gracas aos avang¢os na terapéutica médica, a nivel farmacolédgico (introducio dos beta-
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-bloqueantes adrenérgicos e antagonistas da aldosterona) e a nivel da técnica mecanico-cirurgica,
destacando-se o CDI, o pacemaker, os dispositivos de assisténcia ventricular, o coragdo artificial,
etc. (Antunes, 2000; Deng, De Meester, Smits, Heinecke, & Sheld, 2000). Estes mecanismos de
apoio circulatorio sdo uma terapia para a I.C. severa terminal, uma vez que procuram corrigir
defeitos estruturais do coragdo, promover ajuda mecanica a contragdo oferecendo uma
alternativa, por exemplo apdés EAM, ou actuando como ponte para a transplanta¢do e, neste
ultimo caso, previnem lesdes permanentes no coragdo, durante o periodo de espera (Antunes,
2000). Estes varios métodos terapéuticos estdo também indicados sempre que existam contra-
indicacdes médicas, psicologicas e sociais ao T.C. e tornam-se valiosos pela escassez de dadores
que se faz sentir pois permitem que menos pacientes dependam da transplantagdo ao
amortecerem as taxas de mortalidade na I.C. (Gardner et al. 2006).

Por outro lado, apesar de se assistir a critérios comuns, existem variagdes de centro para
centro nos critérios de aceitagao do recetor para T.C., de acordo com as circunstancias clinicas.
No entanto, e como regra geral, a avaliagdo para um potencial T.C. deve apenas ser instituida se
o0 paciente, sem contra-indicagdes e apesar da terapéutica médica otimizada, continuar a sofrer de
limitag¢ao cardiaca severa. Por outro lado, dada a mortalidade a um ano de 10 a 15%, a expetativa
de vida de um potencial candidato a T.C., devera ser mais alta do que o referido valor (De Jonge

et al. 2008).

2.3.2. Contra-indicacoes absolutas e relativas

Devido aos melhoramentos na terapia imunossupressora, na profilaxia e gestdo das
complicagdes, o numero de contra-indicagdes para o T.C. tem vindo a diminuir (Frazier &
Meyers, 1999). As tradicionais contra-indica¢des para a aceitacdo de um paciente estdo a ser
questionadas (Nwakanma et al., 2008). Historicamente, a idade avancada, a obesidade, a
diabetes, doenga renal e doenca vascular periférica eram consideradas contra-indicagdes
absolutas para T.C.; no entanto, hoje, a avaliacio ¢ mais individualizada e liberalizada,
dependendo do nimero e da severidade dos problemas médicos associados. Assistimos, como
referido, a uma variabilidade na selecdo dos pacientes de centro para centro, em que os centros
com maior volume de pacientes ¢ que demonstram resultados superiores consistentes aceitam
casos clinicos mais complicados (Skouri et al., 2007).

No anexo 7, encontram-se referidas, de forma genérica, as contra-indicagdes absolutas e
relativas para o T.C.

O limite de idade para a transplantacdao cardiaca, continua a ser alvo de controvérsia. A
maior preocupagao tem por base o facto de, por um lado, nos pacientes com mais de 50 anos os

fatores de risco pré-existentes terem um maior impacto no resultado apds o T.C. e, por outro
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lado, a estimativa de que o numero de candidatos ira duplicar a cada cinco anos até ao limite
aceitavel de idade que sdo os 65 anos (Stevenson, 1996). No entanto, quer em Portugal, quer no
panorama internacional pessoas com mais de 70 anos sdo submetidas a T.C. (Blanche et al.,
2001). Na realidade, nos ultimos 20 anos, a percentagem de pacientes receptores com mais de 60
anos de idade tem vindo gradualmente a aumentar, constituindo, desde 1999, 25% dos
transplantados cardiacos, contra 5% entre 1982 e 1988 (D. Taylor et al., 2007) sendo, hoje, a
mediana de idade do paciente transplantado, 54 anos. Nesta situacdo, o conceito passa por
utilizar 6rgdos de dadores mais velhos, que geralmente nao sdo utilizados, mas se apresentam
satisfatorios (dadores marginais), em recetores geralmente com mais de 70 anos. Embora a
transplantacdo destes pacientes esteja associada a uma maior mortalidade e morbilidade do que
nos pacientes mais jovens, os resultados revelam-se significativamente melhores do que o estado
terminal da I.C. em que se encontram (Felker et al., 2005). A idade avangada ¢, neste momento,
encarada como uma contra-indicacdo relativa e ndo absoluta. Na realidade, varios centros
apresentam bons resultados na sobrevivéncia destes pacientes; a incidéncia da rejeicdo ¢
geralmente menor, embora, aparentemente, a incidéncia da infecdo e da vasculopatia parega ser
maior (Aliabadi, Zuckermann, & Grimm, 2007; D. Taylor et al., 2007). Assim, a idade avancada
¢ um critério que devera ter por base a avaliagdao global daquele paciente em particular, tendo em
conta a sua idade fisioldgica e ndo a cronoldgica.

A obesidade tem um impacto negativo na mortalidade e morbilidade apdés o T.C.,
reduzindo a sobrevivéncia em 10 anos devido a sua associagdo com outras comorbilidades (D.
Taylor et al., 1996). Este problema ¢ agravado pela terapia com os corticosterdides’. Desta
forma, um indice de massa corporal > 30 Kg/m” ou uma percentagem de peso ideal > 140% sdo
preditores de morbilidade e mortalidade apos o T.C., acarretando dificuldades na cicatrizagao da
ferida cirurgica, risco aumentado de infecdo, complicagdes pulmonares, problemas coronarios,
risco de trombose das extremidades e faléncia respiratoria (Grady, Naftel, Pamboukian, et al.,
2005; Lietz, John, Burke, et al., 2001). Por outro lado, a obesidade dificulta a identificacdo de
um dador com indice de massa corporal compativel e poderd ser um indicio de uma adesdo
fragil, o que se antevé catastréfico no periodo apdés o T.C. Geralmente, a equipa de
transplantacao aconselha o paciente a emagrecer antes de o procedimento ser levado a cabo. No
entanto, a caquexia (definida como indice de massa corporal < do que 20 kg/m? ou < do que 80%
do peso ideal) constitui igualmente uma contra-indicagdo absoluta para a transplantagdo cardiaca
dado potenciar o risco de uma recuperagdo cirurgica pobre e se associar a um aumento da
mortalidade apds o T.C (Lietz, John, Burke, et al., 2001; McCalmont & Ohler, 2008).

A diabetes tipo I (insulino-dependente) ja ndo ¢ considerada uma contra-indicacdo absoluta

 Em média, o paciente ganha 25% do seu peso um ano apos o T.C. (Reed, Baz, McGinn, & Schofield, 2002).
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para T.C., especialmente se bem controlada; 23% dos pacientes submetidos a T.C., em 2011,
apresentavam esta patologia (Stehlik et al., 2011). Tal como outros autores, Antdénio, Prieto,
Providéncia, e Antunes (2010) concluiram que a diabetes ndo se encontra associada ao aumento
da mortalidade ou morbilidade, no primeiro ano apdés o T.C. No entanto, a terapia com
corticosterdides pode piorar a tolerancia a glicose ou induzir diabetes e, pacientes com prévia
terapia oral podem necessitar de insulina pos T.C. (Constanzo et al., 1995).

A disfung¢do renal irreversivel trata-se de uma contra-indicacao absoluta pois a medicac¢ao
imunossupressora, em particular a ciclosporina, tem um enorme impacto na fun¢ao renal apos o
T.C. (Alam, Badovinac, Ivis, Trpeski, & Cantarovich, 2007). No entanto, estes pacientes podem
ser considerados para transplante duplo, de rim e coragdo com resultados bem sucedidos (Pinto,
Prieto, Figueiredo, & Antunes, 2010).

A disfuncao hepatica irreversivel, as doencas vasculares periféricas e cerebrovasculares
severas e sintomaticas, a doenca tumoral maligna ativa ou recente e a hipertensdo pulmonar
severa constituem outras contra-indicagoes.

Devido a grande escassez de 6rgdos que determina o aumento das listas de espera e, mais
uma vez com énfase no panorama intemacionallo, certas restri¢des foram levadas a cabo, a fim
de se limitar o procedimento apenas a pacientes que retirem o maior partido do T.C. Por outro
lado, e embora as comorbilidades associadas ao T.C. tenham vindo a aumentar junto dos
pacientes candidatos, o peso das mesmas enquanto contra-indicagdo para o referido
procedimento tende a ser mais dificil de avaliar, devido aos bons resultados apds o mesmo a que
se tem assistido. Apenas algumas condi¢des reunem, de facto, consenso para nao se levar a cabo
o procedimento (Steinman et al., 2001). Em Portugal, as contra-indica¢des absolutas e relativas
para o procedimento também se apresentam cada vez mais liberalizadas e, embora variem de
programa para programa nos varios centros de transplantacdo, t€ém uma base mais ou menos

consensual.

2.3.3. Contra-indicac¢es psicossociais

Estas contra-indicacdes tém comegado a reunir bastante consenso; por exemplo, 80% dos
centros dos EUA consideram os “Habitos tabagicos e alcoolicos ativos e uso de drogas” como
contra-indicac¢des absolutas (McCalmont & Ohler, 2008); a “Nao adesdo a medica¢do” € contra-
indicagdo absoluta em 51.3% dos centros e a “Histéria de perturbacdo afetiva” ¢ uma contra-
indicagdo absoluta em 5.1% dos mesmos (Levenson & Olbrisch, 2000). Apesar destas restri¢des,

num estudo recente, com candidatos ao procedimento, 64% dos pacientes da amostra

" Nos EUA, o nimero de dadores cadaver mantém-se estavel ou tem vindo a diminuir nos altimos anos; ao
contrario, em Portugal, e resultante da lei vigente da doag@o, a média do niimero de 6rgaos colhidos ¢ quase o dobro
da Unido Europeia (ASST, 2011).
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apresentavam, segundo o DSM-IV-R, perturbagdes relacionadas com o abuso de substancias:
nicotina (61,4%), alcool (9,6%) e cafeina (2,4%) (Sirri et al., 2007).

Concretamente, no que diz respeito ao uso do tabaco, nalguns centros de T.C., ¢ exigido
que o paciente se encontre abstinente pelo menos ha meio ano antes de ser colocado em lista de
espera ativa, com pesquisa dos niveis de nicotina na urina. Este aspeto prende-se com o facto da
historia de habitos tabagicos no periodo pré transplante se apresentar como um fator de risco, a
longo prazo, para a sobrevivéncia apds o T.C.; com maior incidéncia de vasculopatia do enxerto
e malignidade e com um decréscimo da taxa de sobrevida para os pacientes que retomam o fumo
apds o procedimento (Basile et al., 2004). No entanto, ainda encontramos, aproximadamente,
24% dos pacientes transplantados a retomar os héabitos tabagicos apesar de terem aderido a
politica da abstinéncia imposta (Roussel et al., 2008).

O sucesso ultimo da transplantacao depende da estabilidade psicossocial e da adesdo do
paciente (Rivard et al., 2005). H4 um “compromisso” por parte deste, que exige o cumprimento
do regime pos-operatério (a medicacdo diversa, as visitas frequentes ao centro de transplantagao,
o exercicio fisico, a dieta; enfim, toda a modifica¢do necessaria no estilo de vida para que o T.C.
seja bem sucedido). Fatores de natureza psicoldgica e social sdo fundamentais na forma como o
paciente lida com o procedimento e como se adapta a nova vida, determinando o é&xito
(sobrevida e qualidade de vida) desta intervengdo. Desta forma, quando a transplantacdo cardiaca
¢ considerada, revela-se decisiva a avaliagdo de fatores psicoldgicos e sociais, uma vez que
poderdo comprometer o sucesso da transplantagao ou mesmo inviabilizé-la, constituindo contra-
indicagdes ao procedimento. Este interface, da importancia das varidveis psicoldgicas nas
varidveis médicas, que justifica a avaliacdo psicossocial para T.C., serd abordado com

profundidade nos Capitulos 3 e 4, ja que constitui um dos objetivos desta investigagao.

2.4. Os numeros da Transplanta¢do Cardiaca

Se mdos te libertassem, coragdo, para onde voarias?

(...) Atravessarias cidades e montes e mar, se mdos te pudessem libertar?

Philip Larkin

2.4.1. Transplantacido Cardiaca no mundo

No que diz respeito a transplantacdo cardiaca, nos ultimos 20 anos, a percentagem de
pacientes recetores, entre os 60 e 70 anos de idade, tem vindo gradualmente a aumentar,
constituindo agora 25% dos transplantados cardiacos, enquanto a percentagem dos pacientes
entre os 40 e 49 anos de idade continua a diminuir; a idade média do paciente transplantado
cardiaco ¢ 54 anos, com 22.8% de mulheres, valor este, que tem vindo a aumentar em relagdo a

ultima década (Stehlik et al., 2011).
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Dados da ISHLT indicam que, em relacao a média de idades dos dadores, esta tem também
vindo progressivamente a aumentar; de 23 anos em 1983, para 35 anos em 2009. Por outro lado,
os dadores com 60 anos ou mais (que raramente existiam antes de 1986) constituiram,
aproximadamente, 2% dos dadores, em 2009 (Stehlik et al., 2011).

O Grafico 1 ilustra a evolugdo do nimero de transplantes cardiacos entre 1982 e 2009,
segundo a ISHLT.

Grafico 1
Evolugdo do nimero de Tranplantes Cardiacos (1982-2009) (ISHLT, 2011'")
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Como se pode constatar pela observacao do Grafico 1, até ao ano de 1993, o niimero de
T.C. tem vindo a sofrer um incremento, assistindo-se a um decréscimo em 1994 até 2004, devido
a escassez de orgdos e, até entdo, tem-se mantido estavel (D. Taylor et al., 2009).

Desde 1980 até 2011, efectuaram-se, aproximadamente 100.000 T.C., em todo o mundo
(Stehlik et al., 2011).

Nos EUA existem 97 centros de transplantagdo cardiaca e em 31 de Dezembro de 2010,
contavam-se 3.183 pacientes a espera de um corac¢do (Council of Europe Newsletter Transplant,
2011). Dados de 2010 da Funda¢do Internacional do Eurotransplante atestam que por cada 10
pacientes transplantados ao coracdo, quatro morrem em lista de espera e 19 continuam a espera

de 6rgao (Oosterlee & Rahmel, 2010).

2.4.2. Transplantacdo Cardiaca em Portugal

Em 18 de Fevereiro de 1986, 23 anos ap6s o primeiro T.C. no mundo e, 17 anos apds o

112

primeiro transplante em Portugal , realiza-se a primeira intervengao do género no nosso pais. A

"0 grafico inclui apenas os T.C. reportados a ISHLT. Como tal, os dados nio refletem o niimero de T.C. realizados
em todo o mundo.

12 A 20 de Julho de 1969, uma equipa médica liderada pelo cirurgido Linhares Furtado fez o primeiro transplante em
Portugal, nos Hospitais da Universidade de Coimbra. Tratou-se de um transplante renal com dador vivo.
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paciente Eva Pinto recebe um novo coragao, pelas maos do Dr. Queiroz ¢ Melo, no Hospital de
St Cruz". A paciente tinha 54 anos, uma esperanga de vida de seis meses e viveu nove anos
com o novo coragdo (Observatorio do Algarve, 2006).

O Grafico 2 mostra a evolucao do numero de transplantes cardiacos entre 1982 ¢ 2011, em
Portugal, segundo a ASST.

Grafico 2
Evolugdo do numero de Transplantes Cardiacos em Portugal (ASST, 2011)
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Pela analise do Gréafico 2, verificamos que desde 1986 até final de 2011, realizaram-se em
Portugal 604 transplantes cardiacos, sendo que, no ano de 2011, foram efetuados 46 (20 nos
Hospitais da Universidade de Coimbra, 7 no Hospital de St* Cruz, 10 no Hospital de S. Jodo ¢ 9
no Hospital de St* Marta); i.e., 4.7 transplantes cardiacos por milhdo de habitantes, o que se
revelou claramente superior a média europeia (3.6 por milhdo de habitantes, em 2010). Assistiu-
se a uma diminuicao no procedimento, face ao ano de 2010, resultante da diminui¢do do numero
de pacientes em lista de espera (ASST, 2011).

Em 2010, o namero total de pacientes em lista ativa foi 81 e, no final de Dezembro de
2011, eram 17 os pacientes em lista de espera para o procedimento (ASST, 2011). Segundo
Antunes (2000, 2009a) em Portugal, as necessidades reais serdo, em média, de 70 T.C. anuais. O
autor considera que o fato de ainda nos encontrarmos aquém daquele valor, ndo se prende com a
falta de dadores (embora este seja um problema sério a nivel internacional) e, a prova-lo estd o
numero de transplantes hepaticos realizados em Portugal, anualmente (219 em 2011), o que
indicia uma potencial satisfacdo de necessidades, pois parte destes dadores seriam-no também
para o coracdo. No entanto, continua a existir falta de 6rgdos compativeis para “aquele” paciente,

havendo ainda pacientes que morrem em lista de espera. Em 2010, em Portugal, morreram cinco

13 Ap6s o primeiro transplante cardiaco nacional nesta unidade hospitalar, seguiu-se o Hospital de St* Marta,
também em Lisboa, em Abril de 1986, seguido do Hospital Sao Jodo, no Porto, em Fevereiro de 1987 e, finalmente,
o Centro de Cirurgia Toracica dos Hospitais da Universidade de Coimbra em Novembro de 2003.
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pacientes nesta situagdo (Council of Europe Newsletter Transplant, 2011). Assim, embora
persista o panorama de uma lista de espera pouco significativa, as alteracdes dos dadores deste
orgdo contribuem para esta realidade (aumento da idade média e diminui¢do do niimero de
mortes por traumatismos cranio-encefalicos) (Antunes, 2009b).

No Centro de Cirurgia Cardiotoracica dos HUC, que realiza por ano, o maior numero
destas interven¢des a nivel nacional, o numero de pacientes transplantados em oito anos de
atividade (Nov. 2003 a Dez. 2010) foi de 189 pacientes, sendo o tempo de espera médio por um
coragao de 24 dias (Antunes, 2008; 2011). No entanto, o nimero médio anual de T.C. tem vindo
a diminuir. No Centro de Cirurgia Cardiotoracica do H.S.J., no Porto, em cinco anos de atividade
(2007-2011) foram realizados 34 procedimentos deste tipo.

A colheita de 6rgaos em cadaveres ¢ consagrada na lei portuguesa através do Dec. Lei n.°
12/93, de 22 de Abril, alterado pelo Dec. Lei n.° 12/2009, de 26 de Margo. Esta lei considera
potenciais dadores, todos os cidaddos nacionais, apatridas e estrangeiros residentes em Portugal
que ndo tenham manifestado junto do Ministério da Saude a sua qualidade de ndo dadores (no
Registo Nacional de Nao Dadores - RENNDA). Trata-se do consentimento presumido da
doacao.

Portugal apresenta uma taxa de 30.4 de dadores cadaver/milhdo de habitantes, face aos 16
dadores/milhdo de habitantes da Unido Europeia, apesar da ligeira descida no ano de 2011 em
relagdo a 2010 (ASST, 2011). Na realidade, Portugal ¢ o segundo pais da Europa com maior taxa
de doagdo de orgaos, so ultrapassado por Espanha (Council of Europe Newsletter Transplant,
2011). O maior numero de dadores provém da zona centro do Pais, nomeadamente, dos
Hospitais da Universidade de Coimbra (ASST, 2011). As causas de morte médicas representam
65% da doagdo e tém vindo a aumentar em detrimento das de origem traumatica (35%),
panorama que decalca o resto do mundo (ASST, 2011). A idade média do dador, em 2011,
pautou-se nos 48.7, com 33% dos dadores com mais de 60 anos (que tém vindo a aumentar) e
61% do sexo masculino (ASST, 2011).

Em Portugal existem cinco Gabinetes de Coordenacdo de Colheita e Transplantagdo
(GCCT) espalhados por hospitais do Porto, Coimbra e Lisboa. Cada centro integra diversos
hospitais onde ¢ autorizada a colheita e a transplantagao de orgdos. Os GCCT sdo estruturas
autonomas dotadas de equipas pluridisciplinares especializadas na colheita e transplantacdo de
orgaos, tecidos e células nos dadores identificados. Quando ¢ confirmado o 6bito de um paciente,
com diagnoéstico clinico de morte cerebral, numa das Unidades de Cuidados Intensivos que
integram os GCCT, cabe ao Gabinete em questdo avaliar se o paciente preenche ou nao os

critérios da colheita; seguidamente, e ap6s a consulta do RENNDA (para verificar se o paciente
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estd ou ndo inscrito'* ndo se opondo & doagio dos seus 6rgdos) segue-se a avaliacdo clinica do

dador.

2.5. O processo de rejeicao do enxerto cardiaco: principais tipos

Ninguém jamais calculou com exatiddo, nem mesmo os poetas, o quanto suporta um coragdo.

Zelda Fitzgerald

A competéncia de um organismo para distinguir o que ¢ seu do que ¢ estranho ¢
fundamental para a sua sobrevivéncia num ambiente hostil. Assim, quando um 6rgdo ou tecido
de um individuo ¢ transplantado para um outro individuo geneticamente ndo idéntico, uma série
de eventos celulares e moleculares sdo despoletados. Se nada for feito, isto vai resultar na
rejeicdo do enxerto, i.e., 0 sistema imunitario desenvolve elaborados e eficazes mecanismos para
proteger o organismo de agentes externos que provocam a rejeicdo do o6rgdo de qualquer
individuo que ndo seja geneticamente idéntico ao recetor. Na transplantagdo, os mecanismos de
defesa do recetor reconhecem os antigénios das células do enxerto como sendo estranhos e
respondem de forma a erradicar essas células (Bach & Sachs, 1987).

Em 1944, Medawar, revoluciona a cirurgia de transplantacdo, de forma indireta, ao
demonstrar experimentalmente, que a infiltragdo tecidual de linfocitos que ocorre no tecido
transplantado conduz a destruicdo do enxerto de sete a dez dias. Este cientista chamou a isto
processo de rejeicao (Silva, 2008).

A desejada quimera da transplantagdo foi desde sempre, atingir a tolerancia clinica, i.e., um
estado de aceitagdo permanente do coracdo do dador no corpo do recetor sem a necessidade da
imunossupressao, para além do periodo peri-transplante, reduzindo ou eliminando as suas
nefastas consequéncias (Pierson, 2007). Nesta area estdo a desenvolver-se estudos que prometem
a indu¢do da tolerancia na transplantacao cardiaca mas hoje as barreiras imunologicas persistem,
enquanto aspeto central na cirurgia de transplantagdo, até porque a mortalidade cirargica do
procedimento ¢ baixa e a técnica encontra-se bem definida (Antunes, 2000). Como ja referia
Barnard, a grande batalha num transplante cardiaco ndo ¢ a substituicdo do coragdo doente por
um outro; mas sim, o controlo da rejeicdo imunoldgica, sem a qual ndo haveria base para a
transplantacao.

Na realidade, a mortalidade a 30 dias ap6s o T.C € menos de 10%, sendo que a esmagadora
maioria das mortes apds o T.C. ocorre apds os 30 dias (Hertz et al., 2002). Assim, o mais
depurado regime imunossupressor salva mais vidas do que a técnica cirirgica mais evoluida ou o
melhor enxerto cardiaco (Nwakanma et al., 2008). No entanto, nos ultimos anos, as progressivas

modificagdes € avangos na terapia imunossupressora tiveram um grande impacto na promog¢ao

" Em 2011, 0.36% da populagio portuguesa (38.469 habitantes) encontrava-se inscrita no Registo Nacional de Nao
Dadores (ASST, 2011).
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da sobrevivéncia apos o procedimento, como revela o decréscimo do namero de mortes devido a
rejei¢do (Ranjit et al., 2001).

O processo de rejeicao pode dar-se na fase imediata ao T.C., nos dias ou meses seguintes
ou, tardiamente; este aspeto e a participagao dos elementos agressores e agredidos determinam a
sua classificacdo e as biopsias periodicas endomiocardicas, apesar de constituirem um
procedimento invasivo, continuam a ser o meio mais fiavel para detetar o grau de rejei¢ao celular
do enxerto.

A rejeigdo celular ¢ classificada em trés classes dependendo da extensdo da infiltragdo
celular nas células do miocardio e dos danos causados (S. Stewart et al., 2005).

O Quadro 2 ilustra a classificacdo dos tipos de rejeicao.

Quadro 2
Classificagdo dos tipos de Rejei¢do

Tipo de rejeicao

Sem Rejeicdo Moderada Severa
Grau de Rejeicao OR, IR 2R 3R
Tratamento Nao Sim Sim

Nota: Standardized Cardiac Biopsy Grading - ISHLT (S. Stewart et al., 2005)

Pela analise do Quadro 2, pode depreender-se que existem quatro tipos de rejeicdo: OR —
diz respeito a auséncia de rejeicdo celular aguda; 1R — refere-se a um grau baixo ou médio de
rejeicdo celular aguda. Nao requer tratamento mas a monitorizagdo, com menos tempo de
intervalo através de nova biopsia ¢ importante, dado que 20 a 40% progridem para rejei¢ao
moderada. 2R — trata-se um grau intermédio ou moderado de rejei¢ao celular aguda que necessita
de tratamento e, por ultimo, 3R — indica um grau severo ou elevado de rejeicao celular aguda em
que esta presente um processo inflamatério difuso com danificagao dos midcitos.

Os graus 2R e 3R implicam, geralmente, hospitalizacdo com administragao de corticoides e
ajustamento da imunossupressao, sendo que, sete a 10 dias ap6s o Terminar a terapia, aconselha-
se a repeticao da biopsia para se adequar o tratamento (Nwakanma et al., 2008).

A periodicidade da BEM, apos o T.C., varia de acordo com o centro de transplanta¢ao. Em
geral, no primeiro més, a primeira BEM realiza-se ao fim de uma semana e, seguidamente, de
dez em dez dias; no segundo e terceiro més uma vez de 15 em 15 dias; no quarto, quinto e sexto
més realiza-se uma vez por més; dos seis aos 12 meses realiza-se de dois em dois meses e, a
partir do primeiro ano, de seis em seis meses, se indicado (Bacal et al., 1999; Miniati & Robbins,
2002).

Os sintomas da rejei¢cdo sdo pouco especificos e a maioria dos episddios insidiosos, sendo

possivel que o paciente se mantenha assintomatico mesmo ao atingir estddios elevados de
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rejeicdo (Nwakanma et al., 2008). Contudo, os sinais de alarme incluem sintomas febris,
hipertensdo, edemas ou aumento subito de peso, alteragcdes no ritmo cardiaco, dispneia, cansaco

facil, nauseas, vomitos, entre outros.

2.6. Terapia imunossupressora no Transplante Cardiaco
Some will not recognize the truthfulness of my mirror. Let them remember that I am not here to reflect the surface

(this can be done by the photographic plate), but must penetrate inside. My mirror probes down to the heart.

The Diaries of Paul Klee

O objetivo ultimo da terapia imunossupressora ¢ manter a fungdo do 6rgdo, modular a
resposta seletiva do sistema imunitario do paciente para evitar a rejeicdo € conseguir poupar as
defesas imunitarias contra infecdes e neoplasias, minimizando a toxicidade associada aos agentes
imunossupressores, facilitando a adesdo do paciente a terapéutica (Duncan & Wilkes, 2005;
Nwakanma et al., 2008). Varios tipos de medicag¢do foram sendo progressivamente descobertos e
utilizados no sentido de prevenir a rejeigdo — os imunossupressores. O grande desafio, nesta area,
tem sido encontrar a composicao ideal da imunossupressdao de forma a controlar a rejeigdo mas,
simultaneamente, minimizando os efeitos colaterais (Hunt & Haddad, 2008).

A imunossupressdo consiste, em geral, numa fase inducdo (peri-operatoria), seguida por
uma fase de manutencao e tratamento da rejeigdo aguda, caso exista (Nwakanma et al., 2008).
Esta ¢ uma estratégia basica e universal, embora a escolha dos agentes imunossupressores, das
respetivas doses e a combinacdo das mesmas, varie entre os centros de transplantagdo. Na falta
de uma droga imunossupressora ideal, a teraputica de manuten¢do habitual nos protocolos de
transplantacdo cardiaca, também chamada de terapia tripla, inclui: a) corticosterdides, b)
micofenolato de mofetil ou azatioprina, c) ciclosporina ou tracolimus (Nwakanma et al., 2008).

Ap0s a cirurgia e a alta, o paciente ¢ cuidadosamente monitorizado, quanto a processos de
rejeicdo, infecdo e outras complicagdes ndo-cardiacas decorrentes quer da propria cirurgia, quer
da medicacao imunossupressora. Nomeadamente, ap6s a alta hospitalar, ¢ fundamental uma
rigorosa disciplina medicamentosa, também em termos de horarios de toma, com o propdsito de
manter o nivel de imunossupressdo constante na corrente sanguinea, para se atingir 0 maximo
efeito anti-rejeicao (Parr & Mize, 2001). Assim, a medicacdo imunossupressora necessita de ser

tomada a cada 12 horas, pois € o ciclo em que atua na supressao do sistema imunitario.

2.6.1. Principais imunossupressores e seus efeitos toxicos Major

Os regimes imunossupressores resultam em trés categorias de resultados: os efeitos
imunossupressores desejados, os efeitos adversos da imunodeficiéncia como a infecdo, a
malignidade e a toxicidade como a diabetes, a hipertensdo e a insuficiéncia renal (Lindenfeld et

al., 2004).
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A maioria dos tratamentos com imunossupressores consiste numa combinacdao das

seguintes drogas (Lindenfeld et al., 2004):

. agentes antiproliferativos: azatioprina (/muran), micofenolato de mofetil
(Cellcept)

. inibidores de calcineurina: ciclosporina (Sandimmun, Neoral) e tracolimus
(Prograf)

o inibidores de mTOR: tracolimus, everolimus, sirolimus (Rapamicina)

. corticosterdides (Prednisona, Prednisolona).

A azatioprina foi o primeiro agente imunossupressor largamente utilizado na
transplantacdo cardiaca, sendo o agente antiproliferativo usado em 85% dos pacientes
transplantados cardiacos (Hunt, 2006; Stehlick et al., 2011). Os seus principais efeitos
neuropsiquiatricos, com uma incidéncia maior ou igual a 3%, incluem ansiedade, depressdo,
sonoléncia, rigidez muscular e parestesias (Trzepacz, Gupta, & DiMartini, 2000).

A introducdo da ciclosporina em 1982 revolucionou a transplantagao e levou a um avango
no sucesso clinico do T.C., com um aumento da sobrevivéncia em trés anos, de 40 a 70%
(Hosenpud, Bennett, Keck, Boucek, & Novick, 2001; Silva, 2008). Apresenta efeitos
neuropsiquiatricos tais como encefalopatias, sindromes organicos cerebrais, neuropatias,
tremores, parestesias, dores de cabeca, insonia, ansiedade, agitacdo, apatia, alteragdes do estado
mental, sintomas visuais e, ocasionalmente, convulsdes bem como alguns efeitos psicoticos
nomeadamente, alucinacdes visuais e auditivas que se revertem com a diminui¢cdo dos niveis
séricos do medicamento (Groen & Craven, 1992; Pham et al., 2008; Tripathi & Panzer, 1993). O
tracolimus trata-se de um antibidtico imunossupressor mais potente € menos toxico do que a
ciclosporina, sendo a droga, desta categoria, dominante nos centros de transplantacao (Stehlick et
al., 2011). Os efeitos neuropsiquiatricos sao similares aos da ciclosporina; os sintomas mais
frequentemente reportados sdo tremores, disturbios do sono, alteragdes de humor, sonhos
vividos, pesadelos e dores de cabeca (Trzepacz, DiMartini, & Tringali, 1993).

Os corticosteroides usados desde os inicios dos anos 60, estdo entre os primeiros agentes
imunossupressores bastante potentes. Foram utilizados pela primeira vez na transplantagdo renal,
em 1963, fazendo parte da transplantacdo cardiaca desde os seus primordios (Mueller, 2004).
Com uma alta componente anti-inflamatéria mantém-se hoje e, geralmente, fazem parte dos
regimes de indugdo, manutencao e rejeicdo (Lindenfeld et al., 2004). Sdo administrados em
elevadas doses ainda no periodo intra-operatério e no periodo pos-operatério sao ajustados ao
longo do tempo. Constituem o primeiro tratamento da rejei¢do moderada (2 R). No entanto, os
numerosos efeitos secundarios associados ao seu uso prolongado inspiram ainda preocupagao

(Mueller, 2004). Uma retirada precoce mas bem sucedida dos corticéides tem sido associada
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com um aumento da sobrevivéncia a longo prazo (D. Taylor et al., 1996). Os principais efeitos
secundarios radicam em aspetos cosméticos (acne, ganho de peso, hirsutismo, face em forma de
lua, obesidade ao nivel do tronco), hipertensdo, tUlcera gastrica, cataratas, hipertensao,
hiperlipidémia, osteopenia, retencao de sal e liquidos e retardamento do crescimento (Lindenfeld
et al., 2004). Em relagdo aos efeitos neuropsiquiatricos e psicoldgicos, a mania e a depressao sao
os mais frequentes, juntamente com a ansiedade, irritabilidade, pensamentos obsessivos e
labilidade emocional (Hall, Popkin, Stickney, & Gardner, 1979; Lewis & Smith, 1983). A
psicose ¢ um disturbio menos comum mas episddios delirantes podem ocorrer (Kershner &

Wang-Cheng, 1989).

2.7. Mortalidade e morbilidade no Transplante Cardiaco

“... ninguém ignora que os lagos gelam a partir das margens e o homem a partir do corag¢do”

Luis Miguel Nava

2.7.1. Sobrevida

O objetivo dos programas de transplantacdo ¢ selecionar os pacientes que irdo beneficiar,
inequivocamente, com um T.C. Como referimos, ¢ esperado que o paciente viva mais tempo e
com melhor qualidade de vida quando comparado com o que a terapia continua, cirurgica ou
nao, lhe proporciona.

12.5% dos pacientes sobrevive 20 anos apoés um T.C. (Deuse et al., 2008). A mediana da
sobrevivéncia pauta-se nos 11 anos desde 1982; ou seja, 50% dos pacientes permanecem vivos
11 anos apds o procedimento e, 0s que sobrevivem ao primeiro ano, atingem os 14 anos apos o
T.C. (Stehlik et al., 2011).

O Grafico 3 ilustra a sobrevida, por época, dos pacientes transplantados cardiacos,
calculada pelo método Kaplan-Meier, que inclui informacdo de todos os pacientes transplantados

aos quais foi realizado algum tipo de follow-up."

'SAs taxas de sobrevida sio estimadas e ndio exatas, uma vez que muitos pacientes ainda estdo vivos mas outros
“perderam-se” (sem possibilidade de follow-up) sem ser conhecido o momento da morte. A sobrevida é estimada no
momento em que 50% de todos os pacientes faleceram.
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Grafico 3
Curvas Kaplan-Meier de sobrevida por época (Jan. 1982 - Jun. 2009)
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Pela analise do Grafico 3, podemos ver que o primeiro ano apés o T.C. continua a
representar o periodo de maior risco de morte. Depois da queda abrupta na sobrevivéncia durante
0s primeiros seis meses, a mesma decresce a uma taxa bastante linear (aproximadamente 3 a 4%
ao ano, o que ¢ mais elevado do que a taxa de mortalidade da populacdo em geral),
inclusivamente depois de 15 anos apds o transplante (Stehlick et al., 2010). De facto, nas tltimas
duas décadas, a taxa de sobrevivéncia a longo prazo ndo melhorou significativamente para os
pacientes que sobreviveram ao primeiro ano e, os ganhos associados na sobrevida a longo prazo
sdo, sobretudo, o resultado da menor mortalidade no primeiro ano apos o procedimento (Stehlik
etal., 2011).

Concretamente, a taxa de sobrevida para os pacientes transplantados para um, cinco e dez
anos ¢, aproximadamente, 90%, 72% e 50% (Stehlik et al., 2010). No Centro de Cirurgia
Toracica dos Hospitais da Universidade de Coimbra, de Novembro de 2003 a Dezembro de
2008, os ultimos dados disponiveis indicam que a taxa de sobrevida foi de 90% no primeiro ano

e de 82% aos cinco anos (Antunes et al., 2010).

2.7.2. Fatores de risco para a mortalidade

Stehlik et al. (2011) verificaram que os fatores de risco pré-T.C., relacionados com o
paciente, mais prementes para a mortalidade um ano apds a cirurgia foram: pacientes com
necessidades de suporte respiratorio artificial (ventilagdao) no periodo pré-operatorio, ser portador
de doenga cardiaca congénita como indicacao para T.C., idade do paciente, origem isquémica da

miocardiopatia, T.C. prévio e histéria de dialise. Um maior volume de transplantes nos centros
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de transplantagdo cardiaca correlaciona-se positivamente com melhores resultados,
nomeadamente, niveis mais baixos de mortalidade precoce (um ano apds o T.C.) (Shuhaiber,
Moore, & Dyke, 2010).

A curva de risco para a idade do recetor tem a forma aproximada de “U”, i.e., os grupos
mais novos e mais velhos, apresentam maior risco de mortalidade no primeiro e quinto anos apos
o T.C., face ao grupo de pacientes entre os 50 e os 55 anos (D. Taylor et al., 2007).
Especificamente, a taxa de sobrevida em pacientes com mais de 55 anos ¢ pior do que nos
pacientes mais novos; na realidade nos pacientes com mais de 65 anos encontramos taxas de
sobrevivéncia de 73% no primeiro ano, 63% aos cinco anos, 48% aos 10 anos € 35% aos 15 anos
de transplantagcdo; nos pacientes com menos de 55 anos as taxas de sobrevida sdo
respectivamente, 84%, 75%, 60% e 50% (Tjang, Van Der Heijnen, Tenderich, Korfer, &
Grobbee, 2008).

Como referimos anteriormente, varios estudos mostram que a transplantagao cardiaca em
pacientes entre os 55 e os 65 anos e com idade > 70 anos pode ser realizada com sucesso
(Blanche et al., 2001; Crespo-Leiro et al., 1999; Pinto et al., 2010). A prdpria experiéncia
positiva dos centros de transplantagdo levou a que a maioria alargasse o limite superior de idade,
na selecdo para T.C. Nesta fatia etaria torna-se, no entanto, ainda mais importante uma avaliagao
individualizada e ponderada do candidato, incluindo uma avaliagdo cuidada dos factores

psicologicos e sociais, tdo delicados nesta populacao.

2.7.3. Causas de morte

O Griéfico 4, ilustra as principais causas de mortalidade precoce (30 dias) com pacientes

que morreram no periodo de Janeiro de 1998 a Junho de 2010 (Stehlik et al., 2011)

Grafico 4
Principais causas de morte apos o T.C. (1998-2010) (ISHLT, 2011)
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Pela observacdo do Grafico 4, constatamos que as principais causas de mortalidade
precoce, por ordem decrescente, sdo a faléncia primaria do enxerto e infecdo ndo provocada por
citomegalovirus (CMV). No periodo de 31 dias a um ano apos o T.C., a infecdo ¢ o maior fator
para a mortalidade, seguida da faléncia do enxerto e da rejei¢do aguda. No periodo entre um ano
e trés anos apods o procedimento, a faléncia do enxerto € a principal causa de morte. A partir dos

cinco anos em diante, a malignidade lidera como causa de mortalidade

2.7.4. Morbilidades

Entre as principais morbilidades médicas, apds o T.C., destacam-se as seguintes:
o Rejeigdo aguda
A rejeicao aguda ¢ mais comum durante os primeiros seis a 12 meses pos-T.C., sendo que
um ou mais episodios de rejeicdo do enxerto, durante este periodo de tempo, constitui um factor
de risco para a disfun¢do do enxerto, para a DVE e para a sobrevivéncia a longo prazo. 30% dos
pacientes vivenciam, pelo menos, um episodio de rejeicao aguda nessa altura; no entanto ja
constitui uma causa de morte pouco comum (Stehlick et al., 2010). A incidéncia da rejeicdo que
requer hospitalizagdo tem vindo a diminuir (Stehlick et al., 2011). Os pacientes mais jovens € as
mulheres mostram um maior risco de rejeicdo em relacdo aos menos jovens € aos homens; os
pacientes que requerem tratamento para a rejeicdo aguda no primeiro ano apos o T.C. e
sobrevivem, apresentam pior indice de sobrevivéncia, aos cinco anos, do que 0s que nao
padeceram dessa morbilidade (Stehlick et al., 2011).
o A Insuficiéncia renal
A insuficiéncia renal tende a aumentar a medida que a populacdo submetida a T.C.
envelhece. No entanto, na ultima década, tem-se vindo a assistir a uma diminui¢do da incidéncia
deste problema nos pacientes transplantados.
o Doenga vascular do enxerto (DVE) ou vasculopatia do enxerto
A DVE ¢ uma forma rapida e progressiva de arteriosclerose no paciente transplantado,
caracterizada por um estreitamento difuso dos vasos coronarios do enxerto cardiaco, conduzindo
a sua obliteracdo e, portanto, a faléncia isquémica do enxerto (Mitchell & Libby, 2007). Como
referimos, trata-se de uma rejeicdo cronica. Este problema, apesar de ter vindo a diminuir
ligeiramente, a sua prevaléncia permanece elevada (20% aos trés anos; 30% aos cinco anos e
45% aos oito anos; Stehlik et al., 2011).
° Complicagdes infeciosas
A infegdo constitui a maior causa de morbilidade e mortalidade na populacdo submetida a
transplante cardiaco, sendo responsavel por um ter¢co das mortes durante o primeiro ano apds o

T.C. (D. Taylor et al., 2007; Trulock et al., 2005). O risco de infecdo modifica-se com o tempo
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num padrdo sensivelmente previsivel; a incidéncia dos processos infeciosos acompanha,
naturalmente, a curva de rejeicdo (sendo mais frequente no primeiro ano apds o T.C., dado a
imunossupressdo ser mais intensa) e, declinando ap6és o mesmo (Stehlik et al., 2011). As
infe¢des no periodo apos o T.C. imediato (no primeiro més) estdo essencialmente relacionadas
com factores técnicos (infecgdes hospitalares), apresentando-se essencialmente sob a forma de
pneumonias, infecgdes do trato urindrio, cutineas e infecdes da ferida cirargica (Pham et al.,
2008). Entre o primeiro e sexto més sdo essencialmente infecdes oportunistas; depois dos seis
meses, usualmente, sdo adquiridas na comunidade e radicam também na pneumonia, infe¢cdes do
sistema nervoso central, gastrointestinais e cutaneas (Nwakanma et al., 2008).

No entanto, ao longo de 30 anos de experiéncia na transplantacdo cardiaca, a incidéncia da
rejeicdo e morte devido a infegdes, diminuiu ao longo do tempo, como resultado de melhorias ao
nivel da imunossupressdo (gestdo mais eficaz dos corticosterdides) e com a introdugao de
medidas terapéuticas profilaticas e de tratamento da infecdo mais eficazes (R. Robbins et al.,
1999). Na realidade, a gestao da infegdo inicia-se no periodo peri-operatdrio com a introducao da
profilaxia bacteriana e viral (o processo de imunizagdo comeca no periodo pré-T.C. com uma
analise entre dador e recetor). E previsivel que no futuro, a mortalidade provocada pelas infe¢des
continue a diminuir, também gracas ao aperfeicoamento dos meios de monitorizacdo da
imunidade e a testes microbioldgicos mais sensiveis (Fishman, 2007).

. Malignidade

A maior ameaga a sobrevivéncia a longo prazo, nos pacientes submetidos a T.C. ¢ a
malignidade (Hauptman & Mehra, 2005; Hunt, 2006; Stehlik et al., 2011) que representa a maior
causa de morte entre os sobreviventes, que ultrapassam a barreira dos cinco anos (Stehlik et al.,
2011; D. Taylor et al., 2007).

A incidéncia de novos tumores em pacientes submetidos a transplante de 6rgao € cerca de
trés vezes maior do que na populagdo “normal” da mesma idade (Miniati & Robbins, 2002). Aos
15 anos apds o T.C., perto de 50% dos pacientes sdo diagnosticados com alguma forma de
neoplasia. O carcinoma da pele'® é o mais frequente (Stehlik et al., 2011). As desordens
linfoproliferativas, as neoplasias pulmonares (apresentam forte correlacdo com o sexo masculino
e com habitos tabagicos), o cancro da prostata, do pulmao, entre outras, também sdo comuns. De
realgar, no entanto, que aos sete anos apds o T.C., a malignidade diminuiu de 81%, entre o
periodo 1994 a 2000, para 75% entre 2001 a 2009 (Stehlik et al., 2011).

. Outras cronicidades

A hiperlipidémia, a hipertensao, a diabetes, a osteoporose, a obesidade e as complicagdes

' Explica o facto de o paciente, na fase ap6s o T.C., ser seriamente instruido a evitar a exposi¢do ao sol e a colocar
protetor solar de indice elevado.
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gastrointestinais sao outras complicagdes comuns que contribuem para a morbilidade apés o T.C.

(Nwakanma et al., 2008).

2.8. Plano de cuidados e estilo de vida apés o Transplante Cardiaco

O que escreves com tinta, com pequenas letras negras pode perder-se inteiramente
pela acgdo de uma gota de dgua,

Mas o que estd escrito no teu coragdo estard ai por toda a eternidade.

Gyatso (Contos Populares do Tibete)

Apds o T.C., o paciente ¢ monitorizado, periodicamente, necessitando de se deslocar ao
centro de transplantagdo para a realizacdo da biopsia endomiocérdica, monitorizacdo dos niveis
dos agentes imunossupressores no sangue e realizacao de ecocardiografias e cateterismos (Pham
et al., 2008). As consultas de protocolo sdo duas, usualmente, no intervalo das biopsias.

O retorno progressivo do paciente a um tipo de vida normal ¢ benéfico, desejavel e
encorajado pela equipa de transplantacdo. Existe, no entanto, um conjunto de cuidados bem
definidos, que o paciente devera ter neste retorno. Na generalidade, desde a alta e até ao final do
primeiro ano, aconselha-se o paciente a regras exigentes, de forma a prevenir e controlar ao
maximo as infegdes e a rejeicao.

O Quadro 3, ilustra os principais cuidados pessoais, médicos, sociais e de estilo de vida

que o paciente devera cumprir.
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Quadro 3
Plano de Cuidados e Estilo de Vida apos o Transplante Cardiaco

Cuidados Areas
. . Higiene do
Limpeza diaria da casa gl
ambiente
. . . . . Higiene do
Limpeza WC antes do banho diario (com Betadine-espuma nos primeiros 15 dias) £l
ambiente
e . Higiene do
Toalhas de banho individuais e mudadas diariamente g .
ambiente
- Higiene do
Lavagem frequente das maos gle
ambiente
Cuidados obrigatdrios com a higiene bucal (com uma suspensao oral antifiingica, pelo menos durante Higiene do
0 primeiro ano) ambiente
Toma da medicacao a horas rigorosamente definidas Medicagao
- e . . R Cuidados
Desinfecao da ferida cirtirgica, duas vezes ao dia, ao longo do primeiro més; pessoais

Resguardo das relagdes familiares e sociais (abragos, beijos e contactos intimos devem ser evitados

Contatos sociais

Isolamento do paciente o mais possivel (ndo deve estar com mais do que uma pessoa em casa € nao
deve receber visitas)

Contatos sociais

Uso de mascara sempre que estiver acompanhado (a) e quando se desloque ao centro de
transplantac@o e/ou em locais publicos

Contatos sociais

Auto-monitorizagao e registo diario da temperatura (quatro vezes/dia), tensdo arterial, peso e volume
de urina de 24 h

Auto-
monitorizagao

Possibilidade de sair de casa (sem o objetivo de vir as consultas) no final do primeiro més, utilizando a
mascara protetora; evitar multiddes, locais fechados ou com muita gente, principalmente na época da
gripe sazonal

Contatos sociais

A partir do terceiro més, podera retomar a vida familiar normal, evitando o contacto préximo com
criangas pois estdo mais expostas ao risco de infecdes

Contatos sociais

Evitar, a0 maximo, o contacto com animais, essencialmente durante o primeiro ano, devido ao risco de
infecdo por toxoplasma

Contatos sociais

Possibilidade de retomar a atividade sexual um més a seis semanas apos o T.C., desde que nao haja Actividade
pressdo no esterno (adotar postura mais passiva) sexual

. L . Actividade
Aconselha-se o uso de preservativo durante o primeiro ano (Almeida et al., 1999) )

sexua

Nos primeiros tempos, os alimentos deverdo ser muito bem cozinhados (evitar alimentos crus ou com
sangue); outras restri¢des: fruta crua (até aos trés meses), frutos secos, saladas e legumes crus, Alimentagao
queijos frescos, iogurtes, carnes fumadas, enchidos, alcool, bolos de pastelaria
Ingerir apenas aguas engarrafada (max. 1500 cc. em 24h) Alimentagao
Prevenir o excesso de peso e outras comorbilidades através do consumo adequado de calorias,
proteinas, vitaminas, e sais minerais; restri¢do ao consumo de sal, gorduras, agucares e alimentos ricos Alimentagao

em carbohidratos (Almeida et al. , 1999)

Evitar habitos tabagicos bem como ambientes poluidos (devido ao risco acrescido de neoplasias pela
imunossupressao)

Estilos de vida

O exercicio fisico (que se inicia no pos-operatorio imediato) deve aumentar progressivamente até que
o paciente desenvolva for¢ca muscular e resisténcia; dois meses apo6s o T.C., de acordo com indicagdo
médica, caminhar 30 a 60 minutos por dia sem restri¢des (Almeida et al., 1999)

Estilos de vida

Uso do protetor solar elevado e evitar, o mais possivel, a exposi¢ao ao sol

Estilos de vida

A condugao de veiculos pode ser retomada a partir do terceiro més

Condugao de

veiculos
A atividade profissional pode/deve ser retomada a partir do terceiro/quarto més desde que nao Actividade
implique esforc¢o fisico significativo profissional
Contatar sempre o centro de transplantagio, caso surja: aumento da temperatura corporal, palpitagdes, Auto-
cansago subito e facil, suores, nduseas, vomitos, diarreia, retencdo de liquidos, dificuldades .
monitorizagao

respiratorias e alteragdes na ferida cirtirgica (pode indiciar rejeicdo aguda ou infe¢do)
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Observando o Quadro 3, verificamos que ap6s o transplante cardiaco, € j& no regresso a
casa, se exige ao paciente uma disciplina comportamental rigorosa, em quase todos os aspetos

que integram o seu estilo de vida.

2.9. Anova face da transplantacio cardiaca - o fim do principio?

“Now is not the end. It is not even the beginning of the end, but it is perhaps, the end of the beginning”

Winston Churchill, 1942

A transplantagdo cardiaca passou por uma série de estadios de evolugao num curto periodo
de tempo. Ha 60 anos atras era referida como uma fantasia para o futuro (Yacoub, 2008). Apds o
primeiro T.C., assistiu-se a um entusiasmo do publico, dos cientistas e da comunidade em geral,
que foi seguido quase logo por um desapontamento, apelidando-se esta intervencdo de
experimental, pouco ética e pouco merecedora de investimento, dado que os beneficios apenas
poderiam ser mensuraveis em dias, meses ou anos.

Os dias, meses e anos chegaram, enfim, para muitos pacientes. Afinal, este rapido
desenvolvimento de mais de quatro décadas permitiu que o transplante cardiaco humano se
estabelecesse como um tratamento efetivo e a melhor opg¢ao terapéutica para a doenga cardiaca
terminal. Tal facto deveu-se a uma combinagdo de progressos em areas como a cirurgia, a
imunologia, o desenvolvimento de drogas imunossupressoras e a profilaxia da infe¢dao. Esta
evolucdo dos procedimentos ndo teve unicamente impacto na sobrevivéncia de quem se
submeteu a intervengdo, mas também nas multiplas facetas a que a transplantagdo cardiaca est4,
necessariamente, ligada: médicas, psicologicas, sociais, educacionais, financeiras, legais,
politico-organizacionais e éticas.

Hoje, o esforco mostrou que a sobrevivéncia a longo prazo (mais de 20 anos) depois de um
T.C. € possivel (12,5%) (Deuse et al., 2008). Quase 100 pessoas viveram 25 anos, com um
coragdo novo (Stehlick et al., 2011). Aos 11 anos, metade dos pacientes estdo vivos e, no caso de
quem sobrevive ao primeiro ano, a mediana aumenta para 14 anos. A sobrevivéncia ao primeiro
ano também tem sido significativamente mais elevada ao longo do tempo (Kirklin et al., 2003).
Se olharmos para tras, no final da década de 60, 20% dos pacientes sobreviviam um ano
(Copeland et al., 1987).

Apesar de podermos dizer que se ultrapassou a fase experimental neste procedimento, e
embora os resultados continuem a melhorar, os pacientes com perfil de risco estdo a aumentar, os
centros de transplantacdo encontram-se com combinag¢des dador/recetor de cada vez maior risco
(a doenca cardiaca “terminal” tem agora um rétulo flexivel, uma vez que com as novas terapias
existem cada vez mais pacientes a sobreviver a 1.C.) e, ndo obstante o aumento progressivo da

sobrevivéncia a curto prazo ap6s o T.C., é preocupante que as tendéncias gerais nas curvas de
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sobrevivéncia, a longo prazo, continuem inalteradas. Isto sugere que os protocolos
imunossupressores t€ém tido pouco impacto na gestdo do equilibrio da toxicidade sobre o enxerto
cardiaco. Os aspectos preponderantes que limitam a sobrevivéncia a longo prazo sdo 0os mesmos
que impedem a qualidade de vida dos pacientes que sobrevivem: a malignidade, a doenga
vascular do enxerto e a faléncia renal. Na realidade, aos 20 anos de transplantacdo cardiaca, os
pacientes revelam alta incidéncia de doengas debilitantes (54% apresentam cancro, 45% doenca
corondria e 40% disfunc¢do renal e/ou necessidade de transplantagdo renal) (Yacoub, 2008).

Apesar de novas terapéuticas para a prevencao e tratamento da malignidade se desenharem
na pratica clinica (Valantine, 2007), a idade média dos candidatos a transplante cardiaco esta a
aumentar, o que potencia a perspetiva de mais malignidade no futuro.

Existem por isso, inimeros desafios por vencer na area do transplante cardiaco: a
promocao da sobrevivéncia, a reducao da morbilidade e a promog¢ao da qualidade de vida e, ao
entrarmos na quinta década deste procedimento, cresce o imperativo de um novo paradigma na
transplantacao cardiaca.

A utiliza¢do de meios de diagndstico ndo invasivos da rejeicdo poderd permitir avaliagdes
mais frequentes e atempadas e, consequentemente, uma gestdo mais eficaz da imunossupressao
que, por sua vez, conduziria a uma redugao efetiva da infecdo e de outras complicacdes, como as
neoplasias (Mehra & Kobashigawa, 2004). Por outro lado, a detecdo e tratamento atempados das
mesmas, a preven¢do do dano renal e tomada de medidas que reduzissem a incidéncia da DVE
seriam também objetivos especificos a alcangar (Weiss, Madsen, Rosengard, & Allan, 2008). E
talvez, quem sabe um dia, a comunidade cientifica consiga entender melhor os mecanismos
imunoldgicos da adaptagdo do enxerto e se atinja a tdo desejada tolerancia imunitaria induzida'’
(“The Holy Grail of transplantation” - Hunt & Haddad, 2008, p. 9) que possa permitir vidas
normais € mais longas a todos os pacientes transplantados. Os mecanismos de apoio circulatorio,
ja usados como ponte para a transplantagdo, prevém-se que sejam passiveis de vir a ser utilizados
como uma solucao de longo prazo para os pacientes com I.C. congestiva e a cirurgia ventricular
estd a ganhar aplica¢do nesta patologia com resultados aceitaveis (Athanasuleas et al., 2004). A
pesquisa no campo da xenotransplantagao continua efetiva e perspetiva-se como uma alternativa,
quando se superarem as barreiras imunolodgicas e as técnicas de manipulagdo genética evoluirem
(Reichart & Brandl, 2008). O coragdo artificial, que j& constitui uma alternativa temporaria a
transplantacdo, embora exibindo resultados frageis, poderd transformar-se numa alternativa
consistente e definitiva.

Se aprofundarmos a questao dos dadores cadaver, constatamos que estamos perante uma

'7 A tolerancia imunoldgica na transplantagdo ¢ a auséncia de rejeicdo do enxerto sem o uso de imunossupressores
(Auchincloss, 2001).
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pool de dadores relativamente fixa a nivel mundial e, portanto, cada vez mais escassa (devido a
diminui¢do da sinistralidade rodoviaria e pelo facto de os dadores multi-6rgdo serem cada vez
mais velhos o que, frequentemente, os inviabiliza como dadores de cora¢dao) (Antunes, 2008).
Impera cada vez mais a necessidade de utilizar listas alternativas, de maneira a ir de encontro as
necessidades especificas crescentes dos candidatos.

A este cendrio acresce o facto da transplantacdo cardiaca se encontrar em constante
muta¢do; como vimos, no futuro, teremos pacientes com mais idade, com mais doengas cronicas,
com mais morbilidades acrescidas, candidatos a re-transplante, etc. Tudo isto, como diziamos,
num contexto em que a lista de candidatos a T.C. vai crescendo em maior propor¢ao do que a
pool de dadores. Este facto resulta numa necessidade de liberalizar os critérios de doagdo
(utilizando dadores marginais). No entanto, e ao contrario de outras terapias médicas, o facto de
o T.C. ser uma forma de terapia com recursos limitados, com riscos nao negligenciaveis e de
elevados custos, exige uma avaliagdo liberalizada, mas extensiva e ponderada para que seja
otimizada. Impde-se, assim, uma triagem criteriosa dos candidatos, merecendo importancia os
fatores de natureza psicologica e psicossocial.

Cada vez mais, os avangos que se perspetivam num horizonte proximo devem privilegiar
uma abordagem multidisciplinar ao paciente em situagao de transplante cardiaco, no sentido da
prevencao dos obsticulos, da promoc¢do do ajustamento ao mesmo e da potenciacdo da sua
qualidade de vida. Esta encontra-se dependente da intervencdo psicossocial junto desta
populagdo. A equiparagdo dos valores da qualidade de vida dos pacientes submetidos ao
procedimento aos da populagdo em geral o mais cedo possivel ¢ um dos grande objetivos para o
futuro.

A transplantagdo cardiaca foi de facto um evento notavel do século XX, revolucionando a
terapia para a I.C. terminal; o periodo experimental esta ultrapassado e um novo patamar foi
atingido, talvez até o periodo de maturidade; no entanto estd a preparar-se para mais “um salto

quantico” (Yacoub, 2008, p. 1768).
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PARTE II - Enquadramento Psicossocial do Transplante Cardiaco






Capitulo 3. Avaliagao psicossocial no transplante cardiaco

Este capitulo inicia a segunda metade da explanagdo teorica deste trabalho, onde agora se
integra o transplante cardiaco do ponto de vista do discurso psicossocial. Comegamos por ilustrar
o reconhecimento progressivo, pela comunidade cientifica, da relevancia da satde mental dos
pacientes submetidos a transplante e o consequente aparecimento de varios estudos prospetivos
que encontraram relagcdes importantes entre os fatores psicossociais do paciente candidato e os
resultados médicos e psicologicos apos a intervencao cirurgica. Estas conclusdes determinaram o
papel fundamental da avaliacao psicossocial para o sucesso do transplante, o que nos conduziu a
explorar os objetivos e conteidos da mesma. De seguida, e com base na literatura, constatamos
por um lado, a auséncia de avaliagdo psicossocial em muitos centros internacionais de
transplantacao e, por outro lado, a falta de fiabilidade neste processo; isto, apesar das diretrizes
das entidades internacionais, ligadas a transplantacao, apelarem a sua importancia. Concluimos o
capitulo, salientando a necessidade da normalizacdo da avaliagdo psicossocial pré-transplante
cardiaco, da importancia da postura do profissional de saude mental que a realiza e, da

possibilidade de intervencao terapéutica, junto do paciente candidato, ao longo do processo.

3.1. Estado de arte e reflexoes

Como em qualquer processo de avaliag¢do psicologica (...) o éxito ndo significa acertar num diagnostico
psicopatologico do paciente, que existe sempre reativamente, em menor ou maior grau etiologico, mas entender a

natureza do seu enquadramento.

Ferrari, Luchina & Luchina (1971)

Ao longo dos ultimos 45 anos, desde que a transplantacdo cardiaca deu os primeiros
passos, assistiu-se a uma dramdatica mudanca na importancia que os fatores psicossociais
representam na mesma.

Nos primordios, a investigagdo psicossocial incidia em questdes intrapsiquicas, sendo as
abordagens dinadmicas que norteavam a investigacdo na adaptagdo do paciente ao T.C. Nos anos
recentes comegou a centrar-se na identificacdo dos principais agentes de stresse relacionados
com o transplante e nas estratégias de coping que o paciente utiliza para lidar com as diferentes
fases do mesmo (Dew, Switzer, et al., 2000). Neste paradigma, os estudos comecam a utilizar
abordagens estruturadas, atingindo-se a era dos estudos longitudinais que determinam em que
grau os resultados da transplantagdo cardiaca sdo afetados por variaveis psicossociais (Olbrisch,

Benedict, Ashe, & Levenson, 2002).
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A importancia da saude mental nos pacientes transplantados também foi sendo
progressivamente reconhecida, desde que as psicoses pds-operatorias e as desordens afetivas
comegaram a pdr em causa o que se considera, tecnicamente, um bom resultado do T.C.
(Olbrisch et al., 2002).

Chacko, Harper, Kunik, e Young (1996) e Harper, Chacko, Kotik-Harper, Young, e Gotto
(1998) foram os primeiros investigadores a demonstrar a associagdo entre os fatores psicologicos
e psicopatolégicos antes do procedimento e a sobrevivéncia apdés o T.C. (utilizando uma
entrevista psiquiatrica estandardizada e testes psicométricos adicionais). Estes investigadores
concluiram, perante os dados que obtiveram, que uma avaliagdo multifacetada, incluindo o
diagndstico psiquiatrico, os estilos de coping e o suporte social, permitia predizer, de forma
diferenciada, a mortalidade e a utilizagdo dos servigcos de satide apos a cirurgia. Mais tarde,
Dobbels et al. (2009) realizaram o primeiro estudo prospetivo, agora em pacientes submetidos a
transplante cardiaco, de figado e pulmonar, em que os fatores psicossociais (ansiedade,
depressdo, tracos de personalidade, habitos tabagicos ativos, falta de apoio social e de adesdo a
medicacdo) eram preditivos de resultados pobres apds o procedimento, i.e., ndo adesdo a
imunossupressao, rejeicdo aguda tardia e perda do enxerto. Estes resultados foram independentes
dos critérios médicos de selecao para o T.C.

Tendo em conta que o transplante ndo se trata de um evento isolado mas de um longo
processo de adaptacdo a uma nova cronicidade, a investigacdo reuniu-s€ num consenso
definitivo; a experiéncia extrema e complexa de um T.C. ndo pode ser apenas encarada do ponto
de vista médico mas também como um evento psicologico (Scheld, Schmid, & Drees, 2002).
Nos anos recentes, o perfil dos pacientes candidatos apresenta um risco acrescido de co-
morbilidades médicas, psicoldgicas e até sociais e os critérios de selecdo sdo cada vez mais
heterogéneos e diluidos, tentando responder a esta exigéncia. Por outro lado, enquanto a questao
da sobrevivéncia era o ponto central ha uns anos atras, hoje a comunidade cientifica acrescenta-
lhe a qualidade de vida e a minimizacao das comorbilidades a longo prazo, apos o procedimento.

A investigacdo mostra que existe uma forte correlagdo entre a vulnerabilidade de véarios
aspetos psicossociais pré-T.C. e os resultados psicossociais apds o procedimento (Dew et al.,
2007; Dew, Switzer, et al., 2000; Goetzmann et al., 2008; Huffman, Popkin, & Stern, 2003;
Maldonado, David, Plante, Dubois, & Dyal, 2008; Messias & Skotzko, 2000; Olbrisch et al.,
2002; Rivard et al., 2005; Rodriguez, Diaz, Colon, & Santiago-Delpin, 1991; Rudis, Rudis,
Kobashigawa, & Laks, 1999; Tung, Chen, Wei, & Tsay, 2011). Para além disso, os resultados
psicossociais apos o transplante continuam a predizer a morbilidade e a mortalidade a longo
prazo (Dew, DiMartini, et al., 2000).

Dai que, a maioria das linhas orientadoras internacionais sugiram que o processo de
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rastreio pré-transplante deve incluir uma avaliagdo médica compreensiva ¢ uma avaliagao
psicologica exaustiva (Dobbels et al., 2001; Dobbels et al., 2009; Olbrisch & Levenson, 1995;
Steinman et al., 2001) assumindo, esta ultima, uma importancia fundamental vastamente
documentada pela comunidade cientifica (Christopherson & Lunde, 1971; Debray & Plaisant,
1990; Dew, Switzer, et al., 2000; DiMartini, Crone, Fireman, & Dew, 2008; Dobbels et al., 2001;
Levenson & Olbrisch, 1993b; Mehra et al., 2006; Olbrisch et al., 2002; Streisand et al., 1999;
Wagner-Huber, Gotzmann, Klaghofer, Scheuer, & Buddeberb, 2004).

Cabe a equipa médica de transplantacdo cardiaca, a selecdo de candidatos a cirurgia, a
escolha dos métodos auxiliares de diagnostico, ao tratamento médico, ambulatorio ou sob
internamento e a interligagdo multidisciplinar com outras especialidades, até que se chegue a
conclusdo de que o paciente ¢ um “bom candidato”; i.e., a situacdo em que o sucesso do
transplante ultrapasse as probabilidades de rejei¢do e perda do o6rgdo (Rosa et al., 2001). Trata-
se, portanto, de um procedimento avaliativo/seletivo e, desejavelmente, terapéutico que deve
identificar, de entre os pacientes com cardiopatias terminais, aqueles sob maior risco e aqueles
com probabilidade de melhores resultados apds a cirurgia. Estamos perante uma exigéncia cada
vez maior da eficacia do T.C. (pela escassez de orgdos disponiveis, pelo risco e custos do
procedimento, pelas morbilidades associadas e pela exigente disciplina terapéutica e de estilo de
vida apos a cirurgia) de modo a que, os pacientes a que a ele se sujeitam retirem o maximo

proveito e para que o acesso ao mesmo seja justo (Olbrisch et al., 2002).

3.2. Objetivos e conteudos da avaliacio psicossocial no Transplante Cardiaco

“Because donated organs are a severely limited resource, the best potential recipients should be identified. The

probability of a good outcome must be highly emphasized to achieve the maximum benefit for all transplants”

OPTN, 2008

A avaliagdo psicossocial pode predizer quais os pacientes em risco acrescido para T.C.,
revestindo-se de um valor preditivo nos resultados de ajustamento ao mesmo (Shapiro et al.,
1995). Assim, tem como objetivo principal determinar se o paciente apresenta caracteristicas
psicossociais que possam afetar negativamente os resultados apds o procedimento. Sendo uma
uma componente da maioria dos programas internacionais de transplantacdo e, embora possa ser
utilizado como um meio de selecionar e priorizar pacientes (Craven & Rodin, 1992; Jowsey,
Taylor, Schneekloth, & Clark, 2001; Rosa et al., 2001), tal ndo € pratica muito comum (Olbrisch
& Levenson, 1995). Os pontos de vista sobre o uso do rastreio psicoldgico e psicossocial variam
na comunidade de ética médica ligada a transplantacdo (Dew, Switzer, et al., 2000). Questdes
¢ticas, morais e legais emergem naturalmente quando determinado cuidado de saude, altamente

tecnologico, caro e escasso, ¢ oferecido ou negado com base na historia/estado psicossocial e
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comportamental do individuo (Giacomini, Cook, Streiner, & Anand, 2001; Surman & Cosimi,
1996). Adicionalmente, muitas questdes tém sido levantadas acerca da responsabilidade ética dos
profissionais de saude mental em dar conhecimento aos pacientes que a informacao que estes
ventilam na avaliagdo psicossocial possa ser usada no processo de selecdo, uma vez que pode
incrementar a tendéncia dos pacientes darem respostas socialmente desejaveis (Olbrisch, 1996).

Como refere a Organ Procurement and Transplantation Network (OPTN, 2008), os
critérios de inclusdo/exclusdo deverdo ser amplos, universais e transparentes. E se tal acontecer,
como ¢ desejavel, a avaliagdo psicossocial serve o propdsito de promover a justica € o igual
acesso ao procedimento e aos cuidados peri-transplantagdo uma vez que ao permitir uma
descrigdo psicossocial do paciente, serve de roteiro para a sua gestdo clinica, pondo em relevo as
suas necessidades perante a equipa (Klapheke, 1999). Na realidade, a comunidade cientifica vé
preferencialmente a utilidade deste tipo de avaliacdao, por um lado, como uma ferramenta para a
identificacdao clara dos individuos em alto risco psicologico ou de distress (Craven & Rodin,
1992; Dew, Switzer, et al., 2000) e, por outro lado, como a base de desenvolvimento para um
plano terapéutico de gestdo dos recursos psicologicos e vulnerabilidades do paciente. Intervir o
mais cedo possivel nos fatores de risco psicossociais encontrados € pois uma prioridade
(Barbour, Blumenthal, & Palmer, 2006; Giacomini et al., 2001). A avaliacdo serve ainda para
determinar o grau de estabilidade emocional, nivel de funcionamento social e a consisténcia do
suporte familiar. Este rastreio compreensivo dos pacientes necessita de um enquadramento de
forma a assegurar que os pacientes e suas familias adquiram toda a informagao e compreensao
necessarias ao processo de transplantagdo e para que os cuidados disponiveis se prolonguem no
tempo (Freeman, Davis, Libb, & Craven, 1992; Levine & Levine, 1991; Stevenson, 1996). No
fundo, o que se pretende ¢ minimizar morbilidades e a mortalidade, por forma a atingir a
desejada sobrevivéncia, reabilitacdo e qualidade de vida, que apesar de objetivo ultimo do T.C.,
ainda nao ¢ um dado completamente adquirido ou garantido. Como referido no Capitulo 2 (c.f.
ponto 2.7), apesar dos beneficios do procedimento, os problemas fisicos, psicologicos e sociais
ocorrem apos a cirurgia e tendem a persistir a longo prazo (Dew, Myaskovsky, et al., 2005;
DiMartini et al., 2008; Shiba et al., 2004).

No contexto internacional, dada a grande escassez de dadores, os candidatos sdo, na
generalidade, avaliados no sentido das comorbilidades psicologicas que possam afetar os
resultados da transplantagdo; no entanto este procedimento ndo constitui rotina em todos os
centros de transplantagdo cardiaca. Quando existe ¢ levada a cabo por uma equipa
multidisciplinar que incluiu psicologos, assistentes sociais e psiquiatras, fazendo parte integrante
de todo o processo clinico de selecdo dos pacientes (Barbour et al., 2006).

No Anexo 8, encontram-se sistematizados os objetivos gerais, especificos e os conteudos

64



da avaliacao psicossocial pré-T.C.

3.3. Critérios e procedimentos de avaliacdo psicossocial: ambiguidades presentes e
diretrizes futuras

The heart asks pleasure first, and then, excuse from pain, and then, those little anodynes that deaden suffering; and

then, to go to sleep; and then, if it should be the will of its Inquisitor, the liberty to die.

Emily Dickinson

Embora a ISLHT (Mehra et al., 2006) tenha identificado problematicas psicossociais ativas
sensivelmente comuns, como constituindo contra-indicagdes relativas para a transplantacao
cardiaca, ndo existe uma concordancia uniforme nos procedimentos de avaliacao (Crone & Wise,
1999; Dew, Switzer, et al., 2000; Olbrisch et al., 2002; Skotzko, Stowe, Wright, Kendall, &
Dew, 2001). Os estudos salientam a debilidade e as lacunas da sele¢do psicossocial dos
candidatos a T.C. por ndo ser levada a cabo de uma forma criteriosa. Salientam-se varios pontos
alvos de critica: a divergéncia consideravel nos procedimentos de avaliagdo, nos instrumentos
utilizados e/ou a utilizar, na interrogacao sobre quem efetua a avaliagcdo, nos critérios tidos em
consideracdo (existe uma grande variacdo na ponderagdo atribuida as diferentes areas e motivos
pelos quais um paciente ¢ excluido da transplanta¢do), na auséncia das taxas de recusa para o
procedimento e, finalmente, deparamo-nos também com a auséncia de descri¢do e comparagao
sistematica dos varios critérios psicossociais entre si ¢ ao longo do tempo (Bacal et al., 1999,
2009; Barbour et al., 2006; Giacomini et al., 2001; Harper et al., 1998; Levenson & Olbrisch,
1993b, 2000; Moreira et al., 1999; Olbrisch & Levenson, 1991; Olbrisch et al., 2002; Paris,
Muchmore, Pribil, Zuhdi, & Cooper, 1994; Shapiro et al., 1995; Skotzko et al., 2001). Todos
estes autores salientam a necessidade da fidedignidade e validade deste processo.

A literatura cientifica internacional nesta matéria e, consequentemente, as equipas de
transplantacao, retine alguma unanimidade em relacdo aos fatores que devem ser considerados de
risco/exclusdo: a psicopatologia individual grave que envolve situacdes tais como esquizofrenia
aguda e quadros psicoticos ativos, perturbacdes afetivas graves, idea¢dao suicida recorrente e
perturbagdes psiquidtricas do Eixo I ou II'® do DSM-IV; quadros demenciais e atraso mental
severo; os comportamentos de adi¢do tais como tabagismo, alcoolismo e abuso de drogas, ndo
adesdo e rede social de apoio fragil e/ou ineficaz (Leigh, Wilson, Burns, & Clark, 1995; Olbrisch
& Levenson, 1991; Shapiro et al., 1995). Assistimos, no entanto, as controvérsias a que nos
referimos acima; emergem criticas de alguns autores quando se consideram os critérios
psicopatologicos como comummente aceites para a exclusdo de pacientes dos programas de

T.C., uma vez que estes radicam na debilidade dos diagndsticos de doen¢a mental do paciente

'8 O Eixo I inclui distarbios mentais, de desenvolvimento e de aprendizagem; o Eixo II inclui distarbios de
personalidade e atraso mental.
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(Maricle, Burt, & Hosenpud, 1991; Maricle, Hosenpud, et al., 1991; Olbrisch & Levenson,
1991). Ja Rosa et al. (2001), sugerem que a rede social de apoio, nomeadamente familiar, deve
ter um valor preditor tdo importante quanto a condi¢do psicopatologica individual.

Embora os critérios psicossociais sejam utilizados para excluir pacientes da lista de T.C.,
isto ocorre menos vezes do que ocorre por razdes médicas, mas ndo de forma normalizada ou
universal, como referido (Levenson & Olbrisch, 1993b). Para termos uma ideia geral, e face aos
ultimos dados disponiveis, mais de 70% dos centros nos EUA excluiam pacientes com
diagnosticos de deméncia, esquizofrenia aguda, ideacdo suicida corrente, historia de multiplas
tentativas de suicidio, atraso mental severo QI < 50, alcoolismo severo atual e uso de drogas
corrente (Levenson & Olbrisch, 1993b). Assiste-se a um menor consenso quando os critérios de
exclusdo incluiam tabagismo corrente, obesidade significativa, ndo adesdo ao tratamento
prescrito para a insuficiéncia cardiaca, comportamentos desviantes relacionados com
criminalidade, perturbagdes de personalidade, atraso mental moderado, esquizofrenia controlada
e desordens afetivas. A proporcdo de pacientes rejeitados variava de 0 a 37%; e, 25% dos
coordenadores de programas de transplantagdo acreditavam, com base nestes critérios, que
alguns pacientes que recebiam 6rgaos, ndo deveriam (Levenson & Olbrisch, 1993b).

Mais tarde, as estatisticas indicavam que, aproximadamente, mais de 95% dos centros de
transplantacdo cardiaca dos EUA utilizam alguma forma de avaliagdo psicossocial pré-
transplante enquanto que, apenas metade, fora dos EUA, o fazem (Levenson & Olbrisch, 2000).
Na maioria dos programas cada paciente potencialmente candidato, ¢ entrevistado por um
profissional de saude mental e cerca de 25% dos programas requerem, adicionalmente, avaliacao
psicoloégica formal como parte do processo de rastreio. Os programas de T.C. s@o os que utilizam
uma sele¢do mais formal, em relacdo aos restantes tipos de transplantes (Levenson & Olbrisch,
2000). Estes ultimos autores sistematizaram as contra-indicagdes psicossociais (absolutas,
relativas e irrelevantes e respetivas percentagens) por centros de transplantacdo cardiaca, nos
EUA. Em relacdo a fatores do foro psicopatoldgico, por exemplo, a “Historia familiar de doenga
mental” constitui contra-indicagdo absoluta em 1.3% dos centros e relativa em 47.4%; a
“Esquizofrenia controlada” constitui contra-indicagdo absoluta em 33.3% dos centros e relativa
em 51.3% e, a “Historia de perturbagao afetiva” ¢ uma contra-indicagao absoluta em 5.1% dos
centros e relativa em 62.8%. No que diz respeito a fatores de indole comportamental e do estilo
de vida, a “Nao adesao a dieta” constitui uma contra-indicagdo absoluta em 11.5% dos centros e
relativa em 59.0%; a “Nao adesdo a medicagdao” ¢ contra-indicagdo absoluta em 51.3% dos
centros e relativa em 47.4% e a “Incapacidade de perceber o procedimento” ¢ contra-indicacdo
absoluta em 21.8% dos centros e relativa em 60.3%.

Segundo alguns autores, a presenca de qualquer um dos fatores supracitados ndo deve
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constituir, por si s6 e de forma isolada, contra-indicagdo para a transplantagdo na auséncia da sua
validade preditiva ou ainda sem a consideracdo do contexto envolvente do paciente (por
exemplo, um apoio socio-familiar pode ser suficiente para garantir a adesdo num paciente com
perturbagdo psicotica) (Owen, Bonds, & Wellisch, 2006).

No Quadro 4, sistematizam-se as indicagdes e contra-indicagdes psicossociais, absolutas e
relativas, na avaliag¢do psicossocial para T.C. (Bacal et al., 2009).

Quadro 4
Criterios de Avalia¢do Psicologica do candidato a T.C.

Indicacoes
A condigdo psicologica do paciente é compativel com a situagdo clinica. Existem recursos psicologicos
adaptativos que mantém a esperanga e permitem suportar o sofrimento fisico e subjetivo.

A condigdo psicoldgica do paciente é reativa a presenca e a gravidade da doenga. Ndo existem evidéncias na
historia do paciente de reagdes inadaptadas face a agentes de stresse psicossociais.

Boa estrutura familiar e rede de apoio social

Contra-indicacdes relativas

Falhas na adesdo ao tratamento associadas a condigdes previstas no Eixo II do DSM-IV-R (distirbios de
desenvolvimento e de personalidade), incluindo-se a categoria personalidade tipo D (distress), acrescidas de falta
de suporte familiar e social. Esquizofrenia ativa. Atraso mental ou deméncia.

Contra-indicacdes absolutas

Abuso de alcool, drogas e habitos tabagicos (abstinéncia inferior a seis meses e fatores de risco para
comportamentos de recidiva); ideacdo suicida recorrente; tentativas de suicidio pregressas associadas a
perturbagdes mentais do eixo I e/ou II do DSM-IV-R. Atraso mental e/ou estados demenciais impeditivos para
compreensdo minima do tratamento associado a auséncia ou negligéncia de cuidadores. Incapacidade para aderir
a regimes medicamentosos.

Reportando-nos as diretrizes das entidades internacionais, segundo a ISHLT (Mehra et al.,
2006), a avaliagao psicossocial deve ser levada a cabo antes de listar o paciente para T.C.,
devendo incluir uma avalia¢ao sobre a capacidade do paciente dar o consentimento informado e
aderir as instru¢des médicas, incluindo, a imunossupressdo. Os sistemas de apoio familiares e da
comunidade deverdio também integrar a avaliagdo. O comité de Etica da Organ Procurement and
Transplantation Network/UNOS reconhece que os critérios ndo meédicos para transplante
constituem uma area de grande preocupacdao e que devem ser avaliados, dada a escassez de
orgdos disponiveis (OPTN, 2008). Esta organizacdo salienta que os critérios de aceitacdo
deverdo ser amplos, universais e transparentes; continuamente reavaliados e modificados sempre
que necessario, devendo refletir as mudancas nas dreas médicas, sdcio-psicologicas e
tecnologicas. O processo de transplantagdo cardiaca, dado constituir uma situacdo com contornos
médicos e psicoldgicos altamente complexas, exige que a avaliacdo individual seja regida por
pardmetros abrangentes e, sempre que possivel, as barreiras na candidatura a transplantacdo
deverdo ser trabalhadas (OPTN, 2008).

Maldonado et al. (2012), consideram o processo de selecdo um continuum em que, durante
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o periodo de espera, o paciente deve ser monitorizado e reavaliado, do ponto de vista
psicossocial, nomeadamente se se proceder a uma intervencdo terapéutica, como desejavel,
durante este periodo. A equipa de transplantacdo deverd possuir recursos para oferecer a
oportunidade ao paciente de “trabalhar” as suas areas mais problemadticas no ajustamento ao
transplante, através de aconselhamento psicoterapéutico, intervencdo comportamental e
psiquiatrica, redefini¢do do suporte social e, se necessario, intervengdo social, antes de levar a
cabo nova avaliacdo (DiMartini, Dew, & Trzepacz, 2005). Assim, o “perfil psicologico” do
paciente (enquanto tipificagdo e classificacdo dos pacientes e suas personalidades) deve ser
encarado nao como uma realidade estatica ou cristalizada, nem apenas do dominio do clinico,
mas formado no seio de uma relagdo de apoio e colaboragdo com o paciente e seus familiares,
numa leitura holistica da situagdo, salvaguardando e oferecendo planos de intervencao
terapéutica que possam ser uteis (Baines, Zawada, & Jindal, 2005). Tal como num processo de
coaching psicologico, torna-se necessario ajudar o paciente a maximizar 0s Seus recursos €
competéncias psicologicas, dando o melhor de si, de forma a potenciar o seu ajustamento a toda
a situacdo. Note-se que este objetivo devera prolongar-se no periodo pds-cirurgico, para
minimizar as morbilidades inerentes a0 mesmo.

Este parece-nos o contexto de exceléncia, onde a avaliagdo psicologica nao pode deixar de
ser um processo de compreensdo empatica e de ajuda genuina ao individuo (Flores & Obasi,
2003). A avaliagdo médica e psicossocial podem fazer a diferenca no desfecho de um longo
trajeto de deterioracdo da saude, de sofrimento e de incapacidade com as perdas significativas
dai decorrentes. Este momento de crise obriga o paciente a lidar, mais do que com a fragilidade
do seu estado fisico, com a prematuridade da sua morte, arrasando com quaisquer mecanismos
de defesa que possa ter elaborado, exigindo-lhe um reajuste na sua realidade existencial. Trata-se
de um periodo vivido com sentimentos ambivalentes de esperanga, tristeza, receio e bastante
ansiedade (Rainer, Thompson, & Lambros, 2010). Se existe a expetativa de um futuro saudavel e
um estilo de vida normal, o0 medo de ndo ser aceite como candidato, do 6érgdo ndo aparecer em
tempo util, do fracasso da cirurgia e de viver com o coragdo de outro alguém, estd sempre
presente. Neste contexto, ¢ fundamental que o profissional de sauide mental que trabalha com o
paciente candidato a T.C., assuma uma postura positiva ¢ ndo ameacgadora ou interrogativa. Por
outro lado, os profissionais que levam a cabo a avaliacdo psicossocial pré-T.C. servem
primeiramente as necessidades da equipa de transplanta¢do e ndo as do paciente (DiMartini et
al., 2005); dai a importancia do profissional explicar detalhada e cuidadosamente a necessidade
dos requisitos para o sucesso do transplante, estabelecendo um didlogo colaborativo com o

paciente para que se possa estabelecer a alianga terapéutica para futuras intervengoes.
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3.4. Instrumentos de avaliacido psicossocial utilizados no T.C.

O desenvolvimento e uso de instrumentos de avalia¢do estruturados ajudam a estandardizar
a selecdo dos protocolos utilizados. Estes instrumentos sdo concebidos para avaliar a fidelidade e
validade da selecao dos pacientes candidatos a qualquer tipo de transplante e, por vezes, usados
como ferramentas coadjuvantes no processo de avaliagdao. SO recentemente surge o SIPAT - The
Stanford Integrated Psychosocial Assessment for Transplantation (Maldonado et al., 2012)"° que
consiste num instrumento compreensivo de rastreio para a avaliacdo psicossocial de candidatos a
diferentes tipos de transplante de 6rgdo. O SIPAT revela-se altamente preditivo dos resultados
psicossociais do transplante. Constatamos que as areas abordadas no instrumento foram,
maioritariamente, exploradas nesta investigacdo, com base numa prévia revisao da literatura.

Sumariando este capitulo, a avaliagdo psicossocial pré-T.C. deve fornecer informacao
adicional a comissdo de decisdo, acerca dos fatores psicoldgicos (afetivos, cognitivos e
comportamentais) psiquiatricos e sociais que ajudem a prever a capacidade de ajustamento
emocional e comportamental do individuo, a cirurgia de transplantagdo em si, aos procedimentos
médicos subsequentes e a adaptagdo a um estilo de vida exigente e muito especifico ao longo de
toda a vida (DiMartini et al., 2008).

Este trabalho de investigagdo pretende ser exatamente um contributo na identificacdo e
clarificagdo da importancia de determinadas varidveis psicossociais que julgamos fundamentais
para o ajustamento emocional e comportamental ao transplante cardiaco. Neste estudo, o
conceito de ajustamento sera operacionalizado, pela adesao terapéutica e pela qualidade de vida
que o paciente perceciona apos o procedimento cirtrgico. No proximo capitulo abordamos as
variaveis psicossociais mais enfatizadas recentemente na literatura e a forma como influenciam o

referido ajustamento a transplantagdo cardiaca.

19 . ;. . . .y e e .
Este instrumento surge quando o estudo empirico longitudinal ja se havia iniciado.
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Capitulo 4. Variaveis psicossociais em estudo na Transplantacao Cardiaca

No capitulo anterior verificamos a importancia da avaliagdo psicossocial para o sucesso do
transplante cardiaco e concomitantemente observamos que os critérios que poderdo determinar a
exclusdo de candidatos a transplante nao sdo consensuais. Reconhecemos os problemas éticos
envolvidos numa decisdo dessa natureza, contudo entre as variaveis identificadas que contribuem
para o sucesso na transplantagdo ha uma certa unanimidade nos véarios estudos e Organizagdes
(e.g., suporte social, estilos de coping, saide mental). As variaveis que abordaremos sao portanto
baseadas nesses estudos prévios. Salientamos a importancia da saide mental nas suas mais
variadas vertentes, reconhecendo portanto que a psicopatologia, em geral, fornece um contributo
negativo para o sucesso do transplante. Comecaremos entdo, por abordar a saide mental numa
perspectiva positiva onde se incluem o otimismo e as emogdes. Realcamos varidveis que,
segundo o novo paradigma da Psicologia Positiva, podem ser protetoras da saide mental nao
ignorando a vasta literatura mais estudada sobre a psicopatologia na transplanta¢do cardiaca.
Seguidamente destaca-se a existéncia do suporte social como uma das variaveis fundamentais
associadas ao estilo de coping e, por fim, enfatizamos a importancia da adesao terapéutica para a
qualidade de vida no processo de transplantagao. Desta forma, a adesao terapéutica e a qualidade

de vida encerrardo o capitulo, enquanto variaveis resultado.

4.1. Saude Mental

4.1.1. Otimismo, bem-estar e saude
“The will to live is not a theoretical abstraction,
but a (psycho) physiologic reality with therapeutic characteristics”

Cousins

«Enquanto ha esperanga, ha vida» parece fazer mais sentido do que a ace¢do contréria,
utilizada pelo senso comum.

Enquanto conceitos sobreponiveis, a Esperanca € o Otimismo, enquanto Expetativas
pessoais da ocorréncia de resultados favoraveis no futuro sdo, por si so, determinantes do
comportamento, apresentando um efeito positivo no bem-estar psicoldgico, na satude fisica e no
processo de recuperagao da doenga.

O poder do pensamento positivo tem atraido o interesse do senso-comum e da Psicologia
ha décadas e nas ultimas duas décadas, em particular, a atencao cientifica comegou a focar-se
nos aspetos positivos dos individuos; nas suas potencialidades e recursos, em detrimento da

atencdo exclusiva dada a patologia, ao défice, ao tratamento e a cura.
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Segundo Scheier e Carver (1985, 1987, 1992), o construto Otimismo trata-se de uma
expetativa generalizada, de resultados positivos, i.e., de que acontecimentos favoraveis vao
acontecer na vida futura do individuo em detrimento dos desfavoraveis. Esta definicdo tem por
base concetual a nogdo de que o comportamento dos individuos ¢ largamente afectado pelas suas
crengas sobre a eficacia provavel desses comportamentos e seus resultados (teoria socio-
cognitiva de Auto-Regulagdo do Comportamento - Bandura, 2001). A auto-eficacia trata-se,
portanto, da crenga na capacidade pessoal do individuo que lhe permite organizar e implementar
acoes necessarias para alcancar determinados objetivos (Bandura, 1997). Tal como o otimismo, ¢
uma variavel motivacional que assume um papel mediador no ajustamento a situagdes de stresse
e na adequagdo a comportamentos e resultados na satde.

A 1ideia de auto-regulagdo do comportamento, por seu lado, encontra as suas raizes nas
teorias psicologicas da motivagdo (Bandura, 2004). Assim, as crengas de auto-eficacia
regulariam o funcionamento humano através de processos cognitivos, motivacionais, afetivos e
de tomada de decisdo. Ou seja, afetam a forma como o individuo perceciona, antecipadamente,
as situacdes (poderd ser de forma pro-ativa e otimista ou debilitada), a forma como o individuo
se auto-motiva e exibe perseverancga face as dificuldades, a qualidade do bem-estar emocional, a
vulnerabilidade ao stresse e a depressdo, e influencia as suas escolhas, modelando o
desempenho (Bandura & Locke, 2003).

Estes autores apelidaram esta variavel de otimismo disposicional (Scheier & Carver, 1987)
dado tratar-se de uma caracteristica estavel da personalidade, uma variavel de orientacao para a
vida, que expressa uma tendéncia geral e que reflete as expetativas em varios dominios de vida
da pessoa, aparecendo positivamente correlacionada com a saide e com um bem-estar subjetivo
generalizado através do processo de auto-regulagdo do comportamento (Scheier & Carver,
1987). Assim, a percecdo que o individuo tem das suas capacidades determina o seu
comportamento, o seu nivel de motivagdo, o seu padrao de pensamento € a sua reacao
emocional. Desta forma, os individuos determinam objetivos para si proprios e antecipam o0s
resultados dos seus comportamentos futuros, consoante as expetativas de eficacia pessoal, de
modo a conduzirem os seus esfor¢os ¢ motivagoes, nesse sentido.

Por outro lado, o pessimismo caracteriza-se por antecipacdes negativas sobre o futuro em
geral; em que os individuos acreditam que aspetos negativos vao pontuar a sua vida (Scheier &
Carver, 1985).

Mais recentemente, 0 otimismo aparece como um recurso psicoldgico associado também a
saude mental e a um melhor ajustamento aos acontecimentos de vida adversos ou ameacadores
(Jackson, Pratt, Hunsberg, & Pancer, 2005; Kivimaki et al., 2005). Esta relacionado com uma

reducdo do stresse, menos sintomatologia depressiva € com um aumento do apoio social
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percebido, durante e apos um acontecimento de vida major (Brissette, Scheier, & Carver, 2002).
Os estudos referem também uma relagdo desta variavel com uma melhor auto-estima, melhor
humor, menos sintomas psiquidtricos, menos emogdes negativas e satisfacdo com a vida (Carroll,
Sweeny, & Shepperd, 2006; Carver & Scheier, 1999; Carver & Scheier, 2002; Chang, 1998; D.
Dunn, 1996; King, Rowe, Kimble, & Zerwic, 1998; Marshall & Lang, 1990). Mais ainda, os
individuos mais otimistas reportam um maior crescimento pessoal apds uma situacao traumatica
ou de adversidade (Linley & Joseph, 2004).

O otimismo parece influenciar o bem-estar psicologico também através do apoio social; ou
seja, “os individuos mais otimistas podem demonstrar niveis mais elevados de bem-estar
psicoldgico por apresentarem relacdes de suporte social mais satisfatorias” (Monteiro, Tavares &
Pereira, 2008, p. 572), sendo mais efetivos na mobilizacdo da sua rede social e atraindo relagdes
de suporte mais consistentes. Utilizam ainda estratégias de coping mais adaptativas (ativas) e
revelam habitos de saude diferentes por comparacao aos individuos pessimistas (Brissete et al.,
2002).

Ao contrario, o pessimismo foi identificado como um factor de risco de uma saude fisica e
psicolégica débil (Kubzansky, Sparrow, Vokonas, & Kawachi, 2001) por se encontrar
relacionado com sentimentos de desanimo, raiva, depressao, ansiedade, risco de doenca cardiaca
e morte (Bandeira, Bekou, Lott, Teixeira, & Rocha, 2002; Everson et al., 1996; Koivumaa-
Honkannen et al., 2000, 2001; Peterson, Seligman, & Valliant, 1988; Peterson, Seligman, Yurko,
Martin, & Friedman, 1998; Schulz, Bookwala, Knapp, Scheier, & Williamson, 1996; Seligman
& Csikszentmihalyi, 2000). A orientagao pessimista correlaciona-se significativa e positivamente
com a ansiedade e depressdo, mesmo quando a auto-estima, o neuroticismo, os sentimentos de
mestria e a ansiedade-traco se encontram controlados (Scheier, Carver, & Bridges, 1994; Wrosch
& Scheier, 2003).

O primeiro estudo prospetivo em larga escala que demonstra o efeito protetor de uma
orientacdo de vida otimista na saude fisica ap6és uma situagdo de stresse especifico (morte ou
doenga grave de um ente querido, neste caso) e que ocorre independentemente das caracteristicas
da pessoa ¢ de Kivimaki et al. (2005). Este efeito fez-se sentir, quer numa menor taxa de
aparecimento de doenga, quer numa mais rapida recuperacdo da mesma nos individuos mais
otimistas, em relacdo aos menos otimistas.

Em relagdo a doenga fisica instalada, a multipla investigacdo mostra que um elevado grau
de otimismo se relaciona com melhores taxas de sobrevida e adaptacdo (Allison, Guichard,
Fung, & Gilain, 2003; Fournier, De Ridder, & Bensing, 2002; Maruta, Colligan, Malinchoc, &
Offord, 2000; Symister & Friend, 2003). Este resultado faz sentido se tivermos em conta que o

otimismo, enquanto expetativa face ao futuro, se relaciona, positivamente, com o bem-estar
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psicoldgico, a qualidade de vida e a forma como as pessoas lidam com vivéncias indutoras de
stresse, como ¢ o caso da doenca fisica (Pais-Ribeiro, Martins da Silva, Meneses, & Falco,

2008).

4.1.2. As variaveis positivas no confronto com a doenca cardiaca e com o Transplante

Cardiaco: diferente vias, uma atitude - Contributos da Psicologia Positiva

No que diz respeito a doenca e cirurgia cardiacas (especificamente no bypass corondrio), o
otimismo disposicional correlaciona-se com menores niveis de hostilidade e depressao no pré-
operatorio, com melhores respostas clinicas no periodo intra-operatorio (Scheier et al., 1989),
com uma recuperagdo mais rapida da cirurgia, com menos queixas fisicas por parte do paciente
(Scheier et al., 1994), com menos dor anginosa (Scheier & Carver, 1985), com um maior grau de
satisfacdo do paciente face aos cuidados recebidos pelo pessoal médico, com um maior apoio
emocional recebido pela familia e amigos com uma taxa mais baixa de re-hospitalizagdes apos a
cirurgia, com melhores taxas de recuperacao pos-enfarte do miocéardio (Scheier et al., 1989;
Scheier et al., 1999), na redu¢do da progressao da arteriosclerose (Matthews, Raikkonen, Sutton-
Tyrrell, & Kuller, 2004), com melhor qualidade de vida avaliada pelo paciente coronario seis
meses apoOs a cirurgia (Scheier et al., 1989) e em menores taxas de mortalidade; tudo isto
comparativamente aos pacientes com uma orientagao pessimista (Giltay, Geleijnse, Zitman,
Hoekstra, & Schouten, 2004; Lopez, Snyder, & Rasmussen, 2007; Salovey, Rothman, Detweiler,
& Steward, 2000).

Por outro lado, revelando-se um traco de personalidade relativamente constante e estavel, o
otimismo disposicional prediz, a longo prazo e de forma indireta, a saude cardiovascular através
da adogdo de comportamentos e estilos de vida saudaveis (Giltay, Kamphuis, Kalmijn, Zitman,
& Kromhout, 2006; Scheier et al., 1989; Scheier & Carver, 1992). A variavel coping,
intrinsecamente relacionada com as expetativas, assume um papel mediador fundamental na
relagdo entre o otimismo e a saude fisica, em particular na recuperacao fisica do paciente durante
e apos a cirurgia. No estudo de Scheier et al. (1989), com doentes submetidos a cirurgia de
bypass coronério, os individuos pessimistas revelavam-se “presos” aos aspectos negativos da
experiéncia da cirurgia (exibindo ansiedade e sentimentos depressivos - Coping emocional -
(Folkman & Lazarus, 1980; Lazarus & Folkman, 1984). Pelo contrario, os otimistas tracavam
objetivos e elaboravam planos para a sua recuperagdo, recolhendo o méximo de informacdo que
os ajudasse nesse sentido, impondo-se objetivos para a sua recuperacao - Coping instrumental -
(Folkman & Lazarus, 1980; Lazarus & Folkman, 1984). Estas diferengas na forma como o
paciente lida com a cirurgia, quando transpostas para a situagdo de Transplante Cardiaco,

assumem um papel ainda mais preponderante dada a importancia preponderante de um
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comportamento de adesdo consistente e sistematico para a adaptagdo e sobrevivéncia destes
pacientes.

Na realidade, otimistas e pessimistas utilizam diferentes estilos de Coping perante desafios
em geral e, na doenga fisica, em particular (Carver, Scheier, & Weintraub, 1989; L. Friedman et
al., 1992). Para além dos individuos otimistas a utilizarem estratégias de coping mais centradas
no problema do que os pessimistas (Carver et al., 1993; Scheier et al., 1994), quando esta forma
de coping ndo aparece de todo como uma possibilidade, tendem a usar um coping centrado na
emoc¢ao com um formato mais adaptativo recorrendo, por exemplo, ao humor e reinterpretacao
positiva da situagao (Wrosch & Scheier, 2003). Os individuos pessimistas tendem a lidar com a
situagdo através da negag¢do, utilizando estratégias mentais e comportamentais que os “afastem”
da situacdo indutora de stresse e descomprometem-se dos objetivos com os quais a situagdo esta
a interferir, desistindo mais facilmente de os alcangar (Carver & Scheier, 2003). Resumindo, os
otimistas tendem a adaptar-se de forma mais favoravel a situagdes de crise ou transi¢do na sua
vida, do que os pessimistas, adotando estratégias de coping mais eficazes no confronto com a
situacdo de stresse sendo que, os que possuem um melhor repertorio de coping, tendem a avaliar
a situacao de stresse nao tanto como uma ameag¢a mas como um desafio desenvolvimental
(Lopez et al., 2007).

Ainda no contexto da cirurgia cardiaca, o otimismo aparece também associado & procura
de apoio social (Scheier & Carver, 1985; Scheier, Weintraub, & Carver, 1986) e ao aumento de
exercicio fisico em programas de reabilitacao cardiaca (Shepperd, Maroto, & Pbert, 1996). Apos
a cirurgia, o otimismo relaciona-se positivamente com a ado¢ao de mecanismos de coping no
sentido de um maior esfor¢o, por parte do individuo, em termos do seu auto-cuidado e da sua
predisposicdo para adoptar comportamentos protetores de saude e, com maior adesdo ao
tratamento no T.C., aspetos pro-ativos fundamentais neste tipo de cirurgia (Leedham,
Meyerowitz, Muirhead, & Frist, 1995; Rozanski & Kubzansky, 2005; Wrosch & Scheier, 2003).

A transplantagdo cardiaca coloca nao s6 desafios extraordindrios ao paciente, como
também a Psicologia da Saude; na realidade, poucos procedimentos médicos se deparam tdo
complexos como o transplante de 6rgaos. O paciente apés um T.C., ainda que bem sucedido,
necessita de aderir a um regime terapéutico complexo e desenvolver uma disciplina consistente e
sistematica, sob risco constante da rejei¢do do enxerto e, consequentemente, de morte. Embora a
“cura” da doenga cardiaca, que conduz ao transplante, ndo esteja de modo algum assegurada com
o T.C., ap6s o mesmo, o paciente progride de um estado terminal de insuficiéncia cardiaca para
um estilo de vida ativo, comparavel ao do periodo que antecede a doenca; experiencia uma
qualidade de vida muito superior a situacdo pré-cirtrgica. Dado este cenario complexo e

ambiguo, com caracteristicas de “tudo ou nada”, o paciente com insuficiéncia cardiaca terminal e
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antes do T.C., elabora iniimeras fantasias de cura, podendo desenvolver as expetativas mais
otimistas sobre a sua saide futura apds o procedimento de transplantagdo. Dai a importancia do
estudo desta variavel nesta investigacao.

Apesar do cendrio dificil que envolve o periodo pré-T.C., os pacientes que aguardam o
orgdo apresentam perspetivas altamente positivas em relagdo ao futuro (Leedham et al., 1995;
Weinstein, 1980). Os primeiros autores mostram que as expetativas positivas se encontram
correlacionadas, positivamente, com a adesdo ao regime terapéutico apds o transplante, com a
recuperagao fisica, com a qualidade de vida e com o ajustamento psicologico apds o
procedimento. Curiosamente, as expetativas positivas (avaliadas no periodo pré-operatorio)
predizem mais de 40% da variancia nos resultados da satde fisica, seis meses apds a cirurgia de
transplantacdo cardiaca (Leedham et al., 1995). Este aspeto poderd explicar-se pelo efeito das
expetativas na adesdo apos o T.C. ou pela condi¢do fisica pré-operatoria. De qualquer forma,
estes resultados t€ém implicagdes importantes para a intervencdo pré-T.C., junto do paciente.
Assistiu-se ainda, neste estudo, a uma tendéncia no sentido de uma relagao significativa entre os
scores das expetativas pré-T.C. e o tempo de aparecimento da primeira infecdo, que era o dobro
nos individuos mais optimistas face ao menos optimistas.

Ja estudos mais antigos reportam que as expetativas dos pacientes face aos resultados da
cirurgia mostraram-se um importante factor da recuperacdo pos-operatoria, actuando como
profecias auto-realizaveis (self-fulfilling prophesys) (Wallace, 1985a, 1985b); ou seja, se o
paciente acredita que o pos-operatorio da cirurgia vai ser dificil, a recuperagao torna-se de facto
mais longa e com maior nivel de dor e desconforto (Jamison, Parris, & Maxson, 1987). O que ¢
expetavel tende assim a realizar-se.

O otimismo no periodo inicial apds o T.C. prediz ainda a qualidade de vida nos dominios
fisico, psicoldgico e social, um ano apos o transplante (melhor estado de saude, mais vitalidade,
melhor funcionamento social e melhor saude mental) (Myaskovsky et al., 2006). No estudo em
causa, tal como na presente investigacao, utilizou-se o Positive Expectations Subscale (PES) que
se trata de uma sub-escala especifica, construida com itens dirigidos a aspetos da transplantacdo
cardiaca.

Num outro estudo, reforcador do anterior, com uma amostra de 50 mulheres e média de
cinco anos apds o T.C., os autores concluiram que a esperanca era um preditor independente do
ajustamento emocional positivo e da qualidade de vida (Evangelista, Doering, Dracup,
Vassilakis, & Kobashigawa, 2003).

O pessimismo nao sO apresenta efeitos adversos no bem-estar psicoldgico e fisico numa
situagdo de alto stresse, como ¢ a cirurgia cardiaca, mas também numa variedade de

circunstancias do dia-a-dia.
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Os mecanismos que explicam a relagdo entre as variaveis expetativas (otimismo
disposicional e esperanca) e a saide mantém-se relativamente em aberto. No entanto, existem
varias explicagdes possiveis. Esta relacdo pode ser explicada pela mediagdo de estratégias de
coping passivas no dia-a-dia e na doenca, como vimos anteriormente, € na consequente
dificuldade em resolver problemas, procurar apoio social e/ou devido ao comprometimento
imunolégico em situagdes de helplessness, como € o caso (Peterson et al., 1988).

Por outro lado, o otimismo influencia positivamente a saude cardiovascular através de uma
relagdo direta com indices fisiologicos, com particular €nfase para as menores taxas de
reatividade cardiovascular como resposta a uma situagdo de stresse verificadas em pacientes
otimistas, sendo que, esta reatividade se apresenta como um factor de risco para a doenca
corondria (Krantz & Manuck, 1984; Kubzansky et al., 2001; Scheier et al., 1989). Os pacientes
pessimistas, por outro lado, revelam uma maior reatividade cardiovascular ao stresse, tais como
ritmo cardiaco e tensdo arterial mais elevadas, em ambulatorio, pior funcdo pulmonar, maior
tendéncia para desenvolver doencas cardiovasculares e para morrer de causas relacionadas com a
doenga cardiovascular (Kubzansky et al., 2002; Raikkonen, Matthews, Flory, Owens, & Gump,
1999). No que diz respeito a populacdo sem doenca, os individuos pessimistas tendem a
experienciar estados de humor altamente negativos e poucos estados de humor positivos,
apresentando niveis de tensdo arterial bastante elevados durante as suas atividades diarias. Por
outro lado, os individuos otimistas experienciam estados de humor altamente positivos € poucos
estados de humor negativos, apresentando niveis baixos de tensdo arterial (Raikkonen et al.,
1999).

A capacidade que ¢ dada pelo otimismo em procurar apoio social efetivo podera ser outra
via plausivel, dado este ter um efeito protetor na satide. Varios estudos indicam que o otimismo
se relaciona com um ajustamento adequado aos acontecimentos de vida adversos, através da rede
social e da promogado da qualidade de vida que ¢ mais extensa e efetiva nos individuos otimistas
do que nos pessimistas (Brissette et al., 2002; Pais-Ribeiro, Pedro, & Marques, 2008).
Comparativamente com os pessimistas, os individuos otimistas reportam amizades mais longas,
menos interacdes sociais negativas, apresentam melhor qualidade de apoio social e um
incremento do mesmo em situagdes de stresse (Dougall, Hyman, Hayward, McFeeley, & Baum,
2001; Geers, Reily, & Dember, 1998; Park & Folkman, 1997; Raikkonen et al., 1999). Mais
ainda, os individuos tendem a estabelecer interagdes sociais com outros que lhe despertam
emocgdes positivas no sentido da compensagao (Harker & Keltner, 2001). No estudo de Brissete
et al. (2002), os autores também concluiram que os otimistas exibem maior bem-estar
psicologico e melhor adaptagdo a acontecimentos de vida geradores de stresse, como resultado

das estratégias de coping que utilizam e gragas a sua capacidade de gerar redes sociais de suporte
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mais efetivo.

O impacto das crengas positivas nos estados emocionais pode afetar, por via
neuroendodcrina, o aparecimento e curso da doenca, sendo largamente conhecido o impacto dos
estados depressivos e ansiosos na alteracdo dos mecanismos imunitarios (Segerstrom, 2005;
Segerstrom, Taylor, Kemeny, & Fahey, 1998; S. Taylor, Kemeny, Reed, Bower, & Gruenewald,
2000). Por exemplo, as expetativas negativas poderdo ndo resultar num estado depressivo mas
tém capacidade de produzir um sentimento de desencorajamento que terda comprometimento
fisiologico. Por outro lado, se o individuo encontra um sentido na sua doenca isso podera induzir
um estado emocional de tranquilidade que produz efeitos no sistema nervoso auténomo,
conduzindo a efeitos benéficos na imunidade (S. Taylor et al., 2000).

Por ultimo, o facto da vigilancia/monitorizagdo de sinais de alarme ser maior nos
individuos e pacientes otimistas do que nos pessimistas, pode conduzir a uma procura atempada
da terapéutica (Scheier et al., 1986), traduzindo a dimensao preventiva.

No entanto, a investigacdo na Psicologia da Saude nado refere resultados concordantes no
que respeita aos efeitos do otimismo na saude fisica, havendo mesmo grande discrepancia entre
os varios estudos (Guerra, 2010). Este aspeto podera dever-se a questdes
psiconeuroimunologicas ou cognitivas. Por um lado, em muitas circunstancias, o otimismo
disposicional e as expetativas especificas parecem proteger o sistema imunitario dos stressores
psicologicos quando estes sdo breves, controlaveis e praticos. No entanto, quando os agentes de
stresse sdo complexos, persistentes e incontrolaveis, a estratégia otimista de confronto com os
mesmos acarreta, segundo alguns autores, mais custos fisioldgicos ao individuo do que desistir
de os confrontar (Sergerstrom, 2005). Na realidade, esta tarefa de envolvimento traduz-se numa
maior secre¢do de cortisol e de norepinefrina circulante € em menos imunidade celular, aspetos
que podem alterar o curso de determinadas doencgas fisicas (e.g., no VIH e alguns tipos de
neoplasias) (Segerstrom, 2005). Isto pode explicar o facto das crengas otimistas nao terem um
efeito positivo tdo consistente na satude fisica, como t€ém na satide mental. Por outro lado ainda,
embora as expetativas positivas, neste caso face ao T.C., sejam favoraveis a satde pds-operatoria
ndo podemos negligenciar o facto de que se o paciente apresentar expetativas extremamente
positivas (infundadas) face ao procedimento, entrando em negacao da gravidade da situacdo e
distorcendo a realidade, isso possa concorrer para comportamentos posteriores de ndo adesdo,
episddios de rejeicdo e fracos resultados na saude. Nesta situagdo, o otimismo avaliado pelas
expetativas positivas, pode nao constituir um bom indicador adaptativo em situagao de doenca.
No entanto, nem todos os autores partilham desta opinido, defendendo que as crencas otimistas
face ao futuro, mesmo que irrealistas, podem ser protetoras da saude (Kemeny & Gruenewald,

2000).
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Concluindo e remetendo para o inicio deste capitulo, o interesse da Psicologia em perceber
e promover os fatores que contribuem para a felicidade e exceléncia humanas tem vindo a
crescer, instalando-se com a introdu¢do do paradigma da Psicologia Positiva, proliferando os
estudos que desenvolvem esta relacdo. Assim, a felicidade, o otimismo, a satisfacdo com a vida,
o bem-estar, a realizagdo, o prazer, os recursos € a esperanca comegaram a ser alvo de estudo
(Seligman, 2002; Seligman & Csikszentmihalyi, 2000). Ou seja, postulou-se o efeito das
potencialidades ou «forgas de caracter» (Seligman, 2003) dos individuos na imunossupressao do
organismo, nos resultados na saude, numa menor prevaléncia da doenca cardiaca, numa mais
rapida recuperagao da cirurgia e até, na mortalidade (Lopez et al., 2007; Salovey et al., 2000).
Para a Psicologia Positiva, uma dessas forcas de caracter e que consideramos sobreponivel ao
otimismo e as expetativas, ¢ a esperancga (esperar o melhor do futuro e esforgar-se por isso); em
que, desenvolver o otimismo e a esperanga depende de desenvolver uma atitude positiva, sendo a
atitude, a ideia que une estes dois conceitos (Snyder, 2002).

A esperanga faz parte de uma das seis virtudes universais” - a Espiritualidade e
Transcendéncia (Seligman, 2003 in Guerra, 2010). Como as restantes forcas de caracter, a
esperanc¢a, manifesta-se nos sentimentos, pensamentos e agoes, interferindo, portanto, no estado
emocional do individuo, no seu processo de apreciagdo cognitiva € no comportamento. A
esperanca trata-se de um construto transversal a varios contextos, culturas e estavel ao longo do
tempo e apresenta-se extremamente relacionada com a satisfagdo com a vida, a qualidade da
mesma e com a percegdo de saude, na populacao com doenca fisica como na populagdo saudavel
(Pais-Ribeiro, Pedro, et al., 2008; Peterson, Ruch, Beermann, Park, & Seligman, 2007).

Enquanto construto cognitivo, a esperanca consiste quer na capacidade de motivacdo da
pessoa em atingir um objetivo, quer na percecao que a pessoa faz da sua competéncia para iniciar
e manter um comportamento direcionado no sentido de alcancgar as metas pretendidas (Snyder,
Lopez, Shorey, Rand, & Feldman, 2003). Ter esperanca €, sobretudo na adversidade, acreditar
que se conseguem estabelecer e atingir esses objetivos. Enquanto forga e virtude humana, a
esperanca tem a capacidade de conduzir o individuo «ao bem-estar psicoldgico, a auto-
actualizagdo, ao sentimento de realizagdo, a satisfacao com a vida e a sua qualidade, mesmo face
a adversidade» (Guerra, 2010, p. 8). No entanto, elevados niveis de esperanga nao sé permitem
que o individuo encontre significado em acontecimentos de vida adversos ou traumaticos, como
também tém sido relacionados com o bem-estar fisico e mental, com o sucesso académico,
atlético e psicoterapéutico (Chang & DeSimone, 2001; Nolen-Hoeksema & Davis, 2002; Snyder,
2002).

2 Segundo Seligman (2003), as seis virtudes principais sdo a Sabedoria ¢ Conhecimento, Coragem, Amor e
Humanidade, Justica, Temperanga, Espiritualidade e Transcendéncia.
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Em relacao a transplantacao cardiaca, ja Hirth e Stewart (1994) mostraram que sentimentos
de esperanca no periodo de espera do T.C. contribuiam para a capacidade do paciente
desenvolver um coping eficaz para lidar com o stresse.

Segundo Snyder (2002), o otimismo € a esperanga sao conceitos similares na medida em
que ambos radicam no desenvolvimento de uma atitude positiva; no entanto o otimismo refere-se
mais a0 momento presente, enquanto a esperanca se projeta no futuro.

Como vimos, a literatura sugere que o otimismo influencia a qualidade de vida, na medida
em que facilita a gestdo adaptativa no confronto com situagdes de vida adversas. Mas mais do
que isso, possibilita aos individuos que aproveitem as oportunidades para o seu desenvolvimento
(Wrosch & Scheier, 2003). A capacidade de o individuo construir um significado para uma
experiéncia traumatica, incluindo a de doenga fisica, por mais tragica e perturbadora que esta se
revele, aparece como uma protecdo bioldgica da satde, beneficia o curso da doenca e ¢
psicologicamente adaptativo (Schwartzberg, 1993; S. Taylor et al., 2000; Thompson, 1991).
Assim, a exposic¢do a eventos adversos pode ndo conduzir apenas a depressao e ao desespero mas
permitir o desenvolvimento de capacidades humanas ou das forcas de cardcter preconizadas pela
Psicologia Positiva.

Fazendo uma integragdo, ja a corrente humanista (Frankl, 1963, 1978 in S. Taylor et al.,
2000) preconizava que estas experiéncias poderiam ser catalizadoras de uma reavaliacdo de
prioridades pessoais, por parte do individuo, consolidando um re-estabelecimento do sentido do
self e do sentido da vida e, consequentemente, facilitar o desenvolvimento das capacidades
humanas (Peterson, Park, & Seligman, 2006) como desenvolver mecanismos de coping mais
eficazes, reconhecer o valor das relagdes interpessoais, (re)estabelecer prioridades de vida, etc.
Nomeadamente, «o sentido da vida aparece como conceito central no processo de transi¢do da
pessoa transplantada cardiaca» (Manata & Apostolo, 2009, p. 183). Este aspeto ¢ refor¢ado pelo
grande simbolismo que representa a dadiva do 6rgdo em questdo e que obriga necessariamente o
paciente a reconstruir novos significados para a sua existéncia, integrando a experiéncia que
viveu numa dimensdo maior, que implica a redefinicdo do seu sentido da vida. Dai que estes

pacientes fagcam questdo de verbalizar que nasceram de novo.

4.1.3. O papel das emocgoes: do desenvolvimento individual a saude fisica

“People never die of love or grief alone: though some die on inherent maladies,

which the tortures of those passions prematurely force into destructive action”.

Charlotte Bronté

As expetativas positivas, como 0 otimismo e a esperanga, encontram-se, como referido,

associadas a menos experiéncias de emogdes negativas e menor sintomatologia psiquiatrica
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(Carroll et al., 2006; Carver & Scheier, 2002, 2003), relacionando-se com a qualidade de vida
fisica e mental apos o transplante cardiaco. Dai a importancia do estudo dos estados emocionais
e da psicopatologia individual no ajustamento ao transplante cardiaco.

Na realidade, as emog¢des pontuam todos os acontecimentos importantes das nossas vidas,
determinando de forma significativa a forma como os experienciamos (C. Smith & Lazarus,
1990). Apresentam um papel fundamental na regulacdo do comportamento dos individuos
perante as mudangas pois geram-se na interagdo da pessoa com o seu ambiente e compreendem
componentes afetivos, cognitivos € comportamentais associadas a componentes neurobioldgicos
(Gallo & Matthews, 2003).

Quanto a sua natureza, as emog¢des agrupam-se em positivas € negativas mas ainda nio ¢
claro se estes grupos sdo dois polos de uma mesma dimensdo ou se constituem dimensdes
distintas (Richman et al., 2005). No entanto, ¢ inequivoco que emogdes como o amor, a alegria,
o entusiasmo, o contentamento, o altruismo, a gratiddo, a paz interior, a serenidade, o interesse,
provocam no individuo experiéncias subjetivas agradaveis e indutoras de bem-estar, ao contrario
das emocgdes negativas como a raiva, a tristeza, o medo, a ansiedade, a culpa, a irritabilidade. O
stresse € as emocodes negativas cronicas afetam a vitalidade do individuo, enquanto estado
positivo de energia e entusiasmo. Por outro lado, o estado emocional positivo gerado
internamente modifica os efeitos adversos da exposi¢do prolongada a emocdes negativas
(Danner, Snowden, & Friesen, 2001).

As emocgdes positivas influenciam a organizacdo cognitiva dos individuos, i.e., a forma
como pensam os problemas e organizam o conhecimento e, portanto, as suas competéncias para
tomar decisdes e resolver problemas. Assim, o experienciar de emogdes positivas permite um
pensamento mais flexivel, integrado, eficiente, criativo e aberto a informagdo exterior (Kok,
Catalino, & Fredrickson, 2008). Para além disso, as emog¢des positivas, ao contrario das
negativas, modelam a motivagdo e o comportamento do individuo, permitindo que alargue o seu
repertdrio de opg¢des comportamentais, interesses e experiéncias (Fredrickson, 2000). Ao
conduzirem a um coping mais ajustado em situagdes de adversidade, a relagdes intimas e sociais
mais significativas (dado que promovem comportamentos de aproximacao e de exploracdo do
meio que rodeia o individuo), as emocodes positivas constituem um amortecedor dos estimulos de
stresse e fortalecem o sistema imunitario (Fredrickson, 2001). Globalmente, o experienciar de
emocdes positivas e o otimismo ultrapassam o bem-estar e prazer sentidos no momento mas vao
manifestar-se a longo prazo pois permitem ao individuo efetuar escolhas mais saudaveis e
consistentes ao longo do seu desenvolvimento; seja na capacidade de estruturar os recursos
sociais e psicologicos (coping resiliente, otimismo, criatividade, mestria) mas também nos

intelectuais (conhecimento, complexidade intelectual) e fisicos (competéncias fisicas, satde,
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longevidade) (Fredrickson, 2001; Kok et al., 2008).

Desta forma, a experiéncia de emogdes positivas potencia a forma como as pessoas lidam
com a adversidade fortalecendo os seus recursos pessoais ¢ a resiliéncia®', minimizando sintomas
depressivos e, concorrendo para o seu crescimento ¢ desenvolvimento. Por outro lado, e de uma
forma bidirecional, os individuos mais resilientes utilizam estratégias de coping como o humor, o
relaxamento, a exploragdo criativa, o otimismo que, por sua vez, promovem e cultivam emog¢des
positivas como a alegria, o divertimento, o interesse, a esperanca (Fredrickson, Tugade, Waugh,
& Larkin, 2003). Assim, estados emocionais positivos atuam muito mais além do que meros
amortecedores do stresse, mas revelam efeitos positivos na protecdo, promog¢ao da saude e
longevidade (Danner et al., 2001; Larsen, Hemenover, Norris, & Caccioppo, 2002 in Guerra,
2010; Pettit, Kline, Gencoz, Gencoz, & Joiner, 2001; Richman et al., 2005).

Assim, a influéncia das emogdes na saude opera de duas formas; indiretamente, através dos
recursos psicologicos do individuo - percecdes de vulnerabilidade pessoal, auto-eficacia, crengas,
otimismo, resiliéncia, procura de apoio social e coping (Cohen, Doyle, Turner, Alper, & Skoner
2003; Davidson et al., 2003; Diong et al., 2005; Fredrickson & Levenson, 1998; Knapp et al.,
1992; Rozanski & Kubszansky, 2005; Salovey et al., 2000) — e, diretamente, através da ativagao
fisiologica (via sistema cardiovascular e imunitario®”), como veremos no ponto seguinte deste
capitulo.

Na realidade, as emog¢des influenciam a perce¢do dos individuos acerca da sua
vulnerabilidade pessoal a doenga; a experiéncia emocional determina a forma como o individuo
avalia, interpreta os seus sintomas e toma a decisao de procurar ajuda (Salovey et al., 2000).
Igualmente, as decisdes sobre determinado tratamento sdo influenciadas pela crenga do individuo
na sua eficacia, sobre a sua capacidade de o conseguir respeitar e levar a cabo; assim, individuos
felizes tém mais confianca, de que o adotar de comportamentos saudaveis pode minimizar e/ou
redimir a doenca.

Em relag@o ao apoio social e experiéncia emocional, assistimos a uma relacdo reciproca;
ou seja, a garantia de apoio social influencia positivamente o estado emocional do individuo
(porque induz sentimentos de estabilidade e controlo face ao meio envolvente) permitindo-lhe
mais resiliéncia em momentos de stresse; por outro lado, o estado emocional determina o apoio
social que o individuo podera obter (temos tendéncia a ser atraidos e a estabelecer relagdes com
quem mantém uma atitude positiva perante a vida). A expressdo prolongada de emogdes

negativas por parte de alguém desencoraja as pessoas do comportamento de apoio (Stroebe &

2! A resiliéncia psicologica trata-se de um trago de personalidade, relativamente estavel, que permite ao individuo
recuperar de uma experiéncia negativa através de uma adaptacao flexivel as diferentes exigéncias de vida (Block &
Kremen, 1996).

22 A tendéncia para experienciar emocdes positivas encontra-se, por exemplo, associada a uma maior resisténcia em
desenvolver a gripe comum (Cohen et al., 2003).
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Stroebe, 1996). O humor positivo €, portanto, uma componente critica das interagdes sociais.

No entanto, a desadequacdo das emogdes aos estimulos do meio também se revela nefasta;
ou seja, e por exemplo, a semelhanca da curva da ansiedade, perante um estimulo indutor de
stresse, a auséncia de emogoes negativas pode ser danosa para a vivéncia e resolugao da situagao
adversa (Guerra, 2010). As emoc¢des negativas tém um papel adaptativo, preparando o individuo

para a agdo, fuga ou ataque.

4.1.4. Doenca cardiaca: o paradigma da influéncia das emocdes na satude

A doenca cardiaca constitui um paradigma das relagdes de influéncia entre emogao e
doenca, uma vez que as emogdes regulam a atividade cardiovascular face aos estimulos do meio
ambiente.

A investigacdo tem-se debrucado sobre a identificacdo dos fatores de risco das doencas
cardiacas e sabe-se atualmente que os fatores organicos como a hipertensdo, a
hipercolesterolémia, a obesidade e diabetes explicam apenas 40% das ocorréncias da doenga
cardiaca (Kubzansky & Kawachi, 2000), sendo que, os determinantes comportamentais e
psicossociais e/ou a combinag¢do destes com os fatores bioldgicos, explicam a restante
percentagem. A depressdo, a ansiedade, a hostilidade e a raiva predizem a morbilidade e
mortalidade na doenga coronaria, mais ainda do que os fatores de risco classicos (colesterol,
tensdo arterial e habitos tabagicos) (Gallo & Matthews, 2003; Rugulies, 2002). Na verdade,
estados emocionais disforicos encontram-se associados a uma maior probabilidade de contragao
de uma afecdo cardiaca como a doenca coronaria e o enfarte agudo do miocardio, podendo
originar do menor incidente cardiaco, a uma afe¢do crénica ou terminal (Anda et al., 1993;
Barefoot & Schroll, 1996; H. Friedman & DiMatteo, 1989; Tennant, 1987). A depressdo, em si
mesma, representa um fator de risco, independente e consistente, para o aparecimento da doenca
cardiovascular e sua progressao, predizendo os episddios agudos posteriores € a sobrevivéncia
(Barefoot et al., 1996; Todaro, Shen, Niaura, Spiro, & Ward, 2003), quer na populagao saudavel
(Suls & Bunde, 2005), quer em populacdes com a referida doenca (Barth, Schumaker, &
Herrmann-Lingen, 2004; Musselman et al., 2008; Pozuelo et al., 2009; Van Melle et al., 2004).
Isto acontece dado que, do ponto de vista patofisioldgico, o stresse € os estados emocionais
negativos evocam uma resposta de stresse cronico que se caracteriza por uma estimulacdo do
sistema nervoso simpdatico que resulta em efeitos periféricos, incluindo o aumento do ritmo
cardiaco e da tensdo arterial, a vasoconstri¢cdo, entre outras alteracdes simpaticoadrenérgicas que
sdo perigosas para o sistema cardiovascular, atrasando a recuperagdo desta hiperestimulagao
(Fredrickson, Maynard, et al., 2000). Esta reatividade fisiologica, que acontece na experiéncia

afetiva negativa, e que prepara o organismo para a agdo, se prolongada, recorrente ou muito
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intensa coloca o individuo em risco para a doenca corondria e¢ apresenta impacto negativo no
prognostico da mesma (Richman et al., 2005; Sirois & Burg, 2003). Evolu¢des na biologia
psiquidtrica mostram alteragdes neuroquimicas, neuroenddcrinas € neuroanatdmicas
significativas na reacdo cardiologica ao stresse (Musselman et al., 2008), ou seja, diferentes
estados emocionais sdo caracterizados por padrdes de ritmo cardiaco distintos. Assim, 0s
individuos com tendéncia a emocgdes negativas cronicas, em geral, revelam reducdes na
variabilidade do ritmo cardiaco (intervalos mais pequenos entre batimentos cardiacos) e um
padrao desordenado o que se encontra associado, de forma direta, a um aumento de arritmias
ventriculares fatais e morte subita (Burg, Lampert, Joska, Batsford, & Jain, 2004; Curtis &
O’Keefe, 2002; Musselman et al., 2008; Thomas et al., 2008).

Ao contrario, a experiéncia de emocgdes positivas permite ao individuo, perante um
estimulo inesperado e/ou de stresse, que o ritmo cardiaco estabilize mais rapidamente do que nos
individuos que experienciam emogdes negativas, contribuindo para a sua saude cardiovascular e
diminuindo o risco de ataque cardiaco (Fredrickson, Mancuso, Branigan, & Tugade, 2000). Mais
ainda, o experienciar de emocgdes positivas como o cuidar, a compaixdo, a contemplacao,
induzem ritmos cardiacos mais variaveis com um padrdao mais suave e ordenado (Fredrickson,
Maynard, et al., 2000).

De uma forma indireta, as emocdes negativas predispdem o individuo a empreender
comportamentos e estilos de vida que se relacionam com a cardiopatogénese (habitos tabagicos,
habitos alcoodlicos, habitos alimentares errados, menos adesdo aos tratamentos, mais
sedentarismo) para além dos efeitos negativos ja referidos sobre o suporte e as interagdes sociais
(Bonomo & Aratjo, 2009; Kubzansky & Kawachi, 2000; T. Smith & Ruiz, 2002).

Pelo contrario, e na sequéncia do referido acima, as emogdes positivas encontram-se
relacionadas, positivamente, com maior longevidade dado que potenciam os recursos fisicos,
intelectuais e sociais dos individuos; os individuos que experienciam mais emogoes positivas no
inicio da idade adulta vivem mais 10 anos do que os que experienciam menos emog¢des positivas
(Danner et al., 2001).

Segundo dados da OMS, no ano 2020, a depressao sera a segunda causa de incapacidade
nos paises desenvolvidos, depois da doenca cardiaca (Murray & Lopez, 1997). Estes nimeros
revelam-se ainda mais perturbadores se pensarmos que os pacientes com diagndstico de
depressdo enfrentam maiores dificuldades na resolu¢do de problemas, no coping e na adesdo ao
tratamento médico (DiMatteo, Lepper, & Croghan, 2000; Druss, Bradford, Rosenheck, Radford,
& Krumholz, 2001; Musselman et al., 2008; Van Der Wal et al., 2006). A depressao também
partilha tracos de uma resposta de stresse cronico, despertando fisiologicamente emogdes como o

medo, a ansiedade e a culpa. 58% dos pacientes com depressdo apresentam critérios para

84



perturbagdes de ansiedade - perturbagdo de panico com agorafobia, fobia social, perturbacao de
ansiedade generalizada e perturbagdo obsessiva-compulsiva (Kessler et al., 1996). A perturbacao
de panico encontra-se prevalente em 14% dos pacientes cardiacos (Weissman et al., 1997) e
trata-se da desordem de ansiedade que mais se associa aos sintomas cardiovasculares sendo por
1sso, em tempos, apelidada de sindrome do coragao irritdvel (Musselman et al., 2008).

A depressao aparece-nos como uma entidade clinica bastante comum nos pacientes com
doencga cardiaca; as taxas de prevaléncia de depressdo Major sdo de 14% para pacientes com
enfarte agudo do miocardio e 25% para pacientes com insuficiéncia cardiaca (Faris et al., 2002;
Freedland et al., 2003; Jiang et al., 2001). E, no entanto, importante realgar que a depressdo nos
pacientes com L.C. severa, nem sempre preenche os critérios de Depressdao Major do DSM-IV-
TR. Na realidade, pode aparecer como uma desordem de ajustamento ou uma reag¢do de luto
devido a perda de saude, de independéncia, de papéis sociais, de emprego e a inevitabilidade de

um transplante cardiaco.

4.1.5. Emocoes e psicopatologia no Transplante Cardiaco: morbilidade psicologica e
psiquiatrica

A doenga cronica e/ou terminal bem como os procedimentos cirurgicos que lhe sdo
inerentes constituem um terreno fértil para todo o tipo de emogdes inadaptadas.

Apesar da transplantagdo cardiaca se relacionar, inequivocamente, com uma maior
expetativa e qualidade de vida associa-se, na maioria dos pacientes, a grande morbilidade
psicoldgica e psicopatologica, ao longo de todo o processo.

O paciente ¢ submetido a um T.C., apds uma doenca prolongada - a insuficiéncia cardiaca
terminal - em que sdo frequentes as hospitalizagdes recorrentes, as intervencdes médicas e
farmacoldgicas. A maioria dos pacientes ndo consegue realizar as atividades do dia-a-dia e, o
comprometimento da fungdo laboral ¢, na maioria das vezes, efetivo. O sofrimento fisico e

psicolégico abundam.

4.1.5.1. O periodo de espera por um coracio: dancando com a morte

O periodo de espera por um transplante cardiaco em Portugal ¢, em média, 18 dias. No
entanto, este nimero ndo ¢ transponivel para o panorama internacional, em que o tempo de
espera por um cora¢do pode ser superior a dois anos ¢ em que 30% dos pacientes falecem, na
referida lista, por agravamento da sua condi¢do fisica (Oosterlee & Rahmel, 2010; Zipfel,
Schneider, Junger, & Herzog, 2006).

Quando o paciente toma conhecimento que a unica hipotese de salvar a vida passa por

realizar um transplante ¢, usualmente, acometido por um sentimento de ambivaléncia; por um
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lado de alivio pela perspetiva de poder sobreviver e do emergir da esperanca no futuro mas, por
outro lado, de medo face ao desconhecido, a intervengdo cirirgica propriamente dita, a dor fisica
e ao desafio posterior que se lhe propde. Por vezes, nalguns pacientes, a negacdo da gravidade da
doenca aparece como mecanismo de defesa e a reagdo inicial a proposta médica ¢ negativa,
principalmente se conseguem estabilizagdo, ainda que temporaria, da condi¢ao cardiaca.

Trata-se, portanto, de uma fase de grande exigéncia fisica e emocional dado o cenério que
envolve o paciente: uma progressiva deterioracdo fisica inerente a insuficiéncia cardiaca
terminal, o confronto com a morte, o receio que nao apareca um dador compativel em tempo util,
os sentimentos de culpa sentidos pelo facto de alguém necessitar de morrer para o paciente poder
viver, as hospitalizagdes por vezes frequentes e prolongadas em Unidades de Cuidados
Intensivos (UCI), a incerteza quanto ao futuro, os sentimentos de auséncia de controlo sobre a
vida, a dependéncia de outros e a preocupacdo da familia (Cupples, Nolan, Augustine, &
Kynock, 1998; Dressler, 1991; Inspector et al., 2004; Jalowiec, Grady, & White-Williams, 1994;
Porter et al., 1994). E importante salientar que, para os familiares e cuidadores do paciente, o
periodo de espera pelo 6rgdo, reveste-se também de grande exigéncia emocional com impacto
negativo nas suas vidas (Collins, White-Williams, & Jalowiec, 1996).

Um variado numero de estudos examinaram os niveis globais de perturbagdo emocional
nos pacientes submetidos a T.C. (Bohachick et al., 1992; Dew et al., 1991; Dew et al., 1994;
Dew, Kormos, et al., 2001; Fisher, Lake, Reutzel, & Emery, 1995; Jones, Taylor, Downs, &
Spratt, 1992; Kuhn et al., 1990). Os problemas psicopatoldgicos mais comuns observados no pré
e pos-transplante cardiaco sdo, inequivocamente, as perturbagdes de humor e de ansiedade,
embora o delirio e as perturbagdes cognitivas também possam estar presentes (DiMartini et al.,
2008).

O periodo em que o paciente aguarda em lista de espera por um dador €, potencialmente, o
periodo de maior stresse, pontuado por sentimentos moderados a severos de ansiedade e
depressdo em que mais de 60% dos pacientes reunem critérios para, pelo menos, um diagndstico
do Eixo I do DSM-IV-R (inclui depressdo, perturbacdes de ansiedade, distirbios mentais, de
desenvolvimento e de aprendizagem), sendo que a depressdao Major ¢ o problema psiquiatrico
mais comum, seguido da perturbacao de ansiedade generalizada (Burker, Evon, Loiselle, Finkel,
& Mill, 2005; Engle, 2001; Kuhn et al., 1990; Owen et al., 2006; Trunzo, Petrucci, Carter, &
Donofrio, 1999). Trumper e Appleby (2001) encontraram 39% dos pacientes com sintomas
psiquiatricos clinicamente significativos na sua amostra e Triffaux, Wauthy, Bertrand, et al.
(2001) constataram que 18% dos pacientes apresentavam desordem de personalidade (Eixo II do
DSM-IV-R). Aproximadamente 19% dos candidatos ao procedimento apresentam histéria de

depressdao Major.
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Os pacientes com elevados niveis de depressao no periodo pré-T.C. apresentam maior risco
para o referido procedimento cirargico e para maior mortalidade ap6s o T.C (Sullivan et al.,
2004; Zipfel et al., 2002). Alias, niveis elevados de stresse no periodo pré-operatorio ja se
encontram associados a uma maior mortalidade, nesse periodo de espera (Brandwin, Trask,
Schwartz, & Clifford, 2000). Em relacdo a ansiedade, altos niveis da mesma, em pacientes
candidatos revelam igualmente impacto na mortalidade ap6s o T.C. (Chacko, Harper, Gotto, et
al., 1996; Dew & DiMartini, 2005; Zipfel et al., 2002) embora Skotzko, Rudis, Kobashigawa e
Laks (1999) ndo tenham encontrado esta relagdo; podemos adiantar uma explicacdo para esta
excecao. Como vimos anteriormente, podera ser ndo a ansiedade em si, mas a forma como o
paciente lida com a mesma e com os desafios da fase pré-T.C., que se revela importante para o
seu estado de saude. Neste sentido, os mecanismos de coping assumem um papel crucial na
mediacao da ansiedade do paciente ja que, os mesmos € o apoio social quando frageis, sdo
preditores significativos da morbilidade e mortalidade dos pacientes que aguardam um
transplante cardiaco e apds o mesmo (Brandwin et al., 2000; Chacko, Harper, Kunik, et al,,
1996; Coffman & Brandwin, 1999; Dew et al., 1999; Harper et al., 1998).

Owen et al. (2006), apos avaliagdo psicossocial, agruparam 108 pacientes candidatos ao
procedimento em trés grupos: grupo de baixo risco psiquiatrico (54 pacientes), grupo de risco
psiquiatrico moderado ou aceitavel (42 pacientes) e grupo de elevado risco psiquidtrico. Os
autores encontraram uma correlagdo entre o elevado risco psiquiatrico no periodo pré-T.C. e a
mortalidade ap6s a cirurgia; ou seja, os candidatos de risco moderado versus os de baixo risco ou
os de alto risco versus risco moderado apresentavam uma maior probabilidade de mortalidade
apos o T.C. A probabilidade de morte foi 2.5 vezes superior nos candidatos de alto risco do que
nos outros dois grupos. Concretamente, o menor tempo de sobrevivéncia apds o procedimento,
associava-se a historia de desintoxicagdo de alcool ou droga, perturbagdo depressiva, historia de
tentativa de suicidio e historia de pobre adesdo médica, avaliadas no periodo pré-T.C.

No entanto, a importancia dos fatores psicossociais, enquanto mediadores da saude do
paciente em situagdo de T.C., ndo se fica por aqui. Personalidades caracterizadas por sofrer de
stresse cronico, com tendéncia a experiéncia sistematica de emogdes negativas, € inibicdo nas
situagdes interpessoais, revelam um maior indice de mortalidade ap6s o T.C.; ou seja, existe uma
relacdo entre o diagnodstico da personalidade tipo D (distressed personality) antes do T.C. e um
risco significativamente acrescido de mortalidade, a longo prazo, ap6s o procedimento, bem
como uma grande propensdo para a rejei¢ao aguda, depois de controlados os fatores de risco
clinicos para a rejei¢ao e mortalidade (Denollet, Holmes, Vrints, & Conraads, 2007). Este tipo de
personalidade experiencia mais sentimentos de disforia, ansiedade e irritabilidade e tende a inibir

a expressdo de emocdes no sentido de evitar a desaprovacdo social. Este estudo evidencia
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claramente a importancia dos fatores psicoldgicos no sucesso do procedimento. Nesta linha, ja a
literatura sobre stresse cirurgico sugere que, as varidveis psicoldgicas antes de uma cirurgia
influenciam as respostas fisioldgicas do organismo durante a mesma, bem como a recuperagao
fisica e emocional do paciente (Liu, Barry, & Weinman, 1994; Johnston, 1986; Johnston &
Carpenter, 1980; Scheier et al., 1989). Ou seja, um nivel de ansiedade elevado antes da cirurgia
estd associado a uma recuperagdo fisica mais lenta, dolorosa e complexa do paciente (que se
traduz em mais dias de hospitalizagdo, mais complicagdes pos-operatdrias, maiores niveis de
analgesia e menos adesdao ao tratamento) bem como a uma recuperagdo emocional mais dificil
(Kain, Sevarino, Alexander, Pincus, & Mayes, 2000; Lume et al., 2002). Isto acontece, mais uma
vez, pela influéncia da depressdo e do stresse psicologico que ao acionarem processos
neurobioldgicos, como a ativagdo do sistema imunitario, incrementam a libertagdo de citocinas
pro-inflamatorias (Dantzer, Wollman, & Yirmiya, 2002).

As perturbagdes psicoticas e transtornos afetivos bipolares em pacientes candidatos a
transplante sdo raros; no entanto, quando aparecem, ¢ fundamental uma avaliacdo psiquiatrica e
psicossocial extensa com levantamento da reacdo do paciente a eventuais hospitalizacdes
anteriores ¢ permanéncia em UCI. Estes pacientes, face aos multiplos estimulos de stresse que o
T.C. elicita, auséncia de controlo e com a toma da imunossupressao podem reagir com graves
episoddios de descompensagdo (DiMartini et al., 2008). A avaliagdo do suporte social ¢
igualmente muito importante para garantir sucesso na adesdo ao tratamento. As perturbagdes
psicoticas apds o T.C. sO se fazem sentir, quase exclusivamente, em pacientes com historia da
doenca no periodo pré-T.C. (Coffman & Crone, 2002).

Num estudo de Pérez, Martin, e Galan (2007), com pacientes submetidos a diferentes
transplantes de 6rgdos, a evolugdo psicoldgica dos mesmos, em trés momentos (UCI, periodo
p6s-UCI e um ano apo6s a alta) apresentava a forma de “U”; ou seja, os pacientes apresentavam
mais sintomas de ansiedade e depressao na UCI e um ano apods o T.C., diminuindo na fase pds-

UCL

4.1.5.2. Vivéncias na Unidade de Cuidados Intensivos e na alta hospitalar

A Unidade de Cuidados Intensivos (UCI) ¢ um local particularmente ansiogénico, com
repercussoes na satide mental do paciente. Quase um prolongamento do bloco operatdrio trata-se
do local onde sao vividas as primeiras horas apds o T.C. e que constituem uma fase crucial para
o sucesso do transplante. O ambiente fisico extremamente sofisticado tecnologicamente ¢
preenchido pelo ruido constante da monitorizacdo e, por vezes, pela auséncia de luz natural. A
dor, a imobilidade, a condigdo clinica, a medicagdo (imunossupressao inicial), a desorientacdo, a

alteracdo dos ritmos circadianos, a privagao do sono, a monotonia sensorial, o isolamento fisico
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(o contato humano ¢ reduzido a um enfermeiro devido ao risco de infegdes) e consequentes
sentimentos de despersonalizagdo e alienacdo sdo passiveis de provocar perturbacdes
psicoldgicas, psiquiatricas e neurologicas. Nesta fase, sdo comuns distarbios de humor, delirio,
cefaleias, confusdo mental, ansiedade, agitagdo, tremores e parestesias das extremidades
(sensacao de picadas ou formigueiro) (Nesralla et al., 1999). Podem surgir sentimentos de culpa,
desesperanca, inutilidade e até ideagdo suicida e a presenca de irritabilidade facil e do delirio
podem mascarar a depressdo (Dew & DiMartini, 2005). Nesta fase, o paciente tem dificuldade
em queixar-se de tristeza e anedonia dado que foi alvo de um tratamento que lhe salvou a vida.
Emocionalmente, oscila entre o alivio por estar vivo e o isolamento, dependéncia e mal-estar a
que ainda esta sujeito.

A saida da UCI, representa para o paciente o fim da incerteza inicial; o libertar-se das
maquinas e o regresso a um ambiente mais humanizado gera o sentimento de que o maior perigo
terd sido ultrapassado. Nesta fase ¢ comum os pacientes exibirem sentimentos de algum alivio e
euforia; primeiro pelo facto de terem sobrevivido com sucesso a uma situa¢do que ameaga a vida
e, por outro lado, devido aos efeitos secundarios dos corticoides (Mize & Cupples, 2004).

O momento da alta ¢ novamente pontuado por sentimentos ambivalentes: o desejo do
regresso a casa versus o medo, a ansiedade e a inseguranga provocados pela diminui¢ao dos

cuidados e pelo sentimento de desprotecao.

4.1.5.3. Avida com um novo coracao: desafios emocionais e fatores de risco de
morbilidade psicopatologica

Apods o T.C., o paciente ndo se encontra curado; um longo processo de novos e exigentes
desafios de coping esta apenas a comegar. Como referido no Capitulo 2, o paciente ¢ agora
confrontado com uma nova panoplia de cuidados e tarefas diarias, confrontando-se com o facto
do sucesso da recuperagdo depender dele. Surgem o medo das infecdes e da rejei¢do e instala-se
uma nova rotina da toma escrupulosa da medicacdo a horas certas, das consultas, das biopsias e,
em caso de rejeicao que o justifique, das hospitalizagdes. Lidar com os efeitos mais ou menos
disruptivos, psicologicos e fisicos, da imunossupressao constitui também um desafio desta fase.

Comeca também a perspetivar-se um espaco para o paciente re(equacionar) o seu sentido
de vida e integrar toda a experiéncia que o aproximou da finitude. A propria integragcdo do 6rgao
transplantado e as fantasias que o paciente desenvolve em relagdo ao dador constituem um
desafio para o self (Costa & Guerra, 2009).

Este panorama predispde o paciente a depressdo Major, distarbios de humor, ansiedade
(nomeadamente, perturbacdes de panico e de pos-stresse traumatico - PPST) problemas de

imagem corporal, dificuldades sexuais e sentimentos de culpa (Dew, Kormos, et al., 2001; Kaba,
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Thompson, Burnard, Edwards, & Theodosopoulou, 2005; Pérez, Martin, & Galan, 2005). O T.C.
pode constituir um acontecimento traumatico, por exceléncia, que ¢ muitas vezes experienciado
com pensamentos intrusivos sobre o procedimento, um stresse psicologico intenso face a
pensamentos ou acontecimentos reminiscentes relacionados com a experiéncia traumadtica
associados a reatividade fisioldgica.

O primeiro ano ap6s o T.C. € pois 0 que apresenta maiores taxas de psicopatologia, sendo
um periodo de alto risco fisico e psicologico para os pacientes ja que, como vimos, se encontram
numa altura de adaptacdo. Para além das tarefas adaptativas ja referidas, o eventual retorno a
vida profissional e os conflitos decorrentes da reorganizacdo dos papéis na dinamica familiar,
alterada pela incapacidade e auséncias prolongadas, podem ser desencadeadores de ansiedade
(Dew, Myaskovsky, et al., 2005; Dobbels, De Geest, Martin, et al., 2004; Olbrisch et al., 2002).
Nesta fase ¢ frequente a desilusdo instalar-se; nomeadamente quando o individuo toma
consciéncia que o T.C. ndo representa inequivocamente o regresso a vida antes da doenga, mas
antes o faz confrontar com inimeros ajustamentos.

Neste primeiro ano, as perturbagdes psiquidtricas mais comuns continuam a Ser 0s
distirbios de humor e a ansiedade, com 63 % dos pacientes a experienciarem-nas (Dew &
DiMartini, 2005; DiMartini et al., 2005; Olbrisch et al., 2002). No entanto, mesmo indices
clinicos significativos de ansiedade e depressdao podem ser dificeis de distinguir dos sintomas
psiquiatricos secundarios, i.e, resultantes dos imunossupressores ou de complicagcdes médicas
(DiMartini et al., 2008).

A fadiga, apatia, distirbios de sono, problemas de memoria associados aos sintomas
depressivos podem interferir com a capacidade do paciente para aderir ao regime medicamentoso
apos o T.C., ao exercicio fisico, a auto-monitorizacdo e até, a comparéncia nas consultas. A
ansiedade excessiva pode provocar medos irracionais que levem, igualmente, o paciente a evitar
ao maximo, o ambiente hospitalar, as consultas, as biopsias e tudo o que lhe aumente o nivel de
stresse (Bunzel & Laederach-Hoffman, 2000; Dew & DiMartini, 2005). Apesar destes problemas
diminuirem apdés o primeiro ano, sdo passiveis de causar grande perturbacdo individual,
profissional e social no paciente e niveis de stresse severos; em geral os episddios sao longos, a
ideacdo suicida estd muitas vezes presente e, apenas uma minoria recebe tratamento adequado
apesar de preencher os critérios diagnosticos (psicoterapia e medicacdo psiquiatrica) (Dew &
DiMartini, 2005).

Concretizando, cerca de 4% dos pacientes, no primeiro més apoés o T.C., apresentam
critérios de depressdo Major, subindo para 8% a meio do primeiro ano e, rondando entre 14 e
21% dos 12 aos 18 meses apos a cirurgia. Nos anos que se seguem novos episodios desta

patologia surgem com uma taxa de prevaléncia de 5% ao ano (Grandi et al., 2001). Dobbels, De
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Geest, Martin, et al., (2004) encontraram uma taxa de prevaléncia de sintomas depressivos aos
cinco anos apés o T.C. de 30%, e aos 10 anos de 22%. Nos dois momentos, 20% dos pacientes
encontravam-se com sintomas. Estes valores sdo trés a quatro vezes mais elevados do que na
populagdo sem doenga fisica, mas semelhantes a pacientes com doenga cronica, como cancro,
diabetes e doenga cardiovascular (Robertson & Katona, 1997). Os sintomas depressivos
correlacionam-se positivamente com uma pior capacidade funcional (perce¢do do paciente em
relacdo a sua capacidade para realizar atividades que requeiram mobilidade corporal), um coping
passivo ou evitante, contacto social reduzido e maior experiéncia de emogdes negativas como
raiva, hostilidade e irritabilidade.

Em relagdo as perturbagdes de ansiedade a prevaléncia é similar, oscilando entre 1.5% a
7%, no primeiro més apds o T.C., para fobias, distirbios de panico, perturbacdo de ansiedade
generalizada e perturbagao pos-stresse traumatico relacionado com o T.C., aumentando até, pelo
menos, 18% no final do primeiro ano” (Dew, Kormos, et al., 2001, Grandi et al., 2001; Stukas et
al., 1999). O risco para estas perturbacdes de humor e de ansiedade, durante o primeiro ano apos
o T.C., bem como a taxa cumulativa dos trés aos quatro anos ap6s o procedimento, sdo
consideravelmente mais elevadas do que na populacao saudavel e da que padece de doenga
cronica (Dew & DiMartini, 2005).

Hé uma evidéncia crescente de que a perturbagdo de pos-stress traumatico surge devido a
experiéncia da UCI, numa significativa percentagem de pacientes de medicina em geral (44%)
(DiMartini, Dew, Kormos, McCurry, & Fontes, 2007). Em alguns casos, os pacientes
transplantados, no contexto do delirio, experienciam alucinagdes com contetidos de ameaca a
vida que levam ao desenvolvimento da PPST (DiMartini et al., 2007). Em conformidade, Stukas
et al. (1999) e Dew et al. (1999) concluiram que, no primeiro ano apds o transplante, os pacientes
com critérios para o diagnostico de PPST eram 13 vezes mais suscetiveis de falecerem nos trés
anos apos o mesmo (depois de controladas outras variaveis que se sabem preditivas da
mortalidade). De notar que este problema também se faz sentir nos membros proximos da
familia, com 11% dos mesmos a exibirem sintomas marcados de PPST (Stukas et al., 1999).

Tal como na populagdo normal, na populacao submetida a T.C., os resultados psicologicos
afetam a morbilidade e mortalidade subsequentes, comprometendo a qualidade de vida dos
pacientes. Esta influéncia acontece de trés formas que se apresentam em seguida. Um estudo
prospetivo mostrou uma ligagao direta entre o estado psicoldgico durante o primeiro ano apds o
T.C. e os resultados fisicos no segundo e terceiro ano apos o procedimento (Dew et al., 1999).

Estes autores constataram, que a depressdo persistente e os sentimentos de hostilidade se

2 A prevaléncia da ansiedade aos 12 meses ap6s o T.C. é provavelmente mais elevada, dado que a maioria dos
estudos avaliam apenas algumas das muitas perturbagdes desta entidade.
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encontravam associados, cada um por si s6, a um risco oito vezes maior do que o normal, ao
desenvolvimento de rejeicdo cronica do enxerto e, portanto, a mortalidade. Estas consequéncias
estavam presentes depois de controladas varidveis como a histdria fisica do paciente e preditores
de morbilidade e mortalidade relacionados com o transplante. Assim, a depressao e a ansiedade
constituem indices de saide mental preditores da mortalidade e de outros resultados negativos no
ajustamento do paciente na fase apds o T.C. (Cupples et al., 2006; Dew et al., 1999; Dew, Roth,
Schulberg, et al., 1996; Grady, Jalowiec, & White-Williams, 1996, 1998, 1999; Leedham et al.,
1995; Paris et al., 1994; Zipfel et al., 2002). Ao alargarem estes resultados para 3 anos apds o
T.C. Dew, Kormos, et al. (2001), constataram um incremento significativo nas perturbagoes
psiquiatricas, com uma prevaléncia maxima ao terceiro ano apos o procedimento de 38.3%. Esta
taxa, devia-se, essencialmente, ao incremento da depressdo (depressdo Major era 26%) seguida
das desordens de ajustamento com ansiedade e de perturbacao pds-stress traumatico relacionado
com o T.C. (21%). Os fatores de risco significativos que incrementavam estes problemas
psiquiatricos eram: historia psiquidtrica pré-T.C. (pacientes com historia psiquidtrica pré-
transplante apresentam, pelo menos, 50% mais probabilidade de experienciarem episodios de
perturbacdo psiquiatrica diagnosticaveis, no periodo apds o procedimento), um elevado grau de
incapacidade funcional pré-T.C., ser do sexo feminino, um longo periodo de hospitalizagao
durante o procedimento cirtrgico e fraco apoio social no periodo pds-operatorio.

A segunda via de influéncia dos aspetos psicologicos na saude fisica apés o T.C., ¢ indireta
e tem a ver com o processo de adesao. Como veremos no ponto 3, deste Capitulo, uma fraca
adesdo ao tratamento relaciona-se com elevada morbilidade e mortalidade; por outro lado, um
estado psicologico fragil conduz a um pobre comportamento de adesdo (Dew, Dunbar-Jacob, et
al., 2001).

A terceira via assenta no facto dos resultados psicoldgicos apos o T.C. serem, de forma
consistente mas ndo perfeita, influenciados pela historia psicologica pré-transplante (Dew,
Myaskovsky, et al., 2005). Isto é, ndo podemos negligenciar o estado psicologico pré-T.C.,
enquanto varidvel mediadora, da morbilidade e mortalidade ap6s o procedimento. De facto,
apesar da evidéncia do efeito da psicopatologia pré-T.C. na satde fisica apds o mesmo nao ser
linear, existe uma relacdo entre os fatores psicologicos e psicopatologicos pré-T.C. e, a
sobrevivéncia pos-operatéria (Chacko, Harper, Kunik, et al., 1996; Harper et al., 1998). Estes
autores encontram ainda uma relacdo significativa entre estilos de coping disfuncionais e falta de
apoio social no periodo pré-operatério e a sobrevivéncia a longo prazo apos o T.C., bem como
correlagdes entre perturbacdes do Eixo I do DSM-IV com um maior tempo de hospitalizagao pds-
operatdria e, do Eixo II, com comportamentos de satde disfuncionais.

Apo6s o procedimento, a curto e longo prazo , a depressdo ¢ de facto a problematica mais
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prevalente nesta populagdo. Encontramos um incremento dos sintomas depressivos, ao longo do
tempo, atingindo-se scores semelhantes aos do periodo pré-operatorio perto dos cinco anos;
sendo que os fatores psicossociais e o estado somatico do paciente explicam 77% da variancia
(Zipfel et al., 2006). Este facto sublinha a interdependéncia das componentes fisiologicas,
psicolégicas e sociais neste tipo de depressao. No entanto, os pacientes referem-se
frequentemente a sua qualidade de vida, nas vérias dimensdes, como elevada (Hetzer et al.,
1997) o deve ser entendido com precaucdo; ou seja, como a expressdo de uma situacao
idealizada e ndo a representacao da sua situagdo real, em parte, devido aos pacientes se sentirem
reconhecidos por serem “sobreviventes de sucesso”.

Podemos sintetizar os fatores de risco psicossociais peri-transplante para o
desenvolvimento de desordens de humor e de ansiedade ap6s o transplante: historia de
perturbagdo psiquiatrica prévia, suporte social débil, uso de estratégias de coping evitantes, auto-
estima fragil, baixos sentimentos de mestria e controlo percebido sobre a vida, baixos indices de
esperanca, otimismo e de expetativas positivas face ao futuro (Bohachick et al., 2002; Dew,
Kormos, et al., 2001; Dobbels, De Geest, Martin, et al., 2004; Evangelista et al., 2003;
Evangelista, Moser, Dracup, Doering, & Kobashigawa, 2004; Kugler et al., 1994; Leedham et
al., 1995; Dew, Roth, Schulberg, et al., 1996; Trumper & Appleby, 2001).

Resumindo, a saide mental revela-se fundamental para a qualidade de vida na doenca
cronica em geral e dos pacientes transplantados cardiacos, em particular, ja que ¢ esse o objetivo
ultimo deste procedimento. Mas falar de saude mental, ndo € apenas referirmo-nos a auséncia de
entidades nosoldgicas ou de diagndstico. A maioria dos estudos sobre fatores de risco
psicossociais utilizam uma entrevista psiquiatrica estruturada e, de facto, se por um lado, a
classificagcdo psiquidtrica ¢ essencial para estabelecer diagndsticos, por outro, torna-se limitativa
ndo captando o espectro global do ajustamento emocional, ignorando assim pacientes que
exibem distress psicologico e emocionalidade negativa a um nivel superior ao do limiar do
diagnéstico psiquiatrico. Dai a pertinéncia de, neste estudo de investigacdo, se incluir a variavel

“Emogoes” para além da variavel “Psicopatologia”.
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4.2. Coping e Suporte Social

4.2.1. Coping - breve abordagem concetual

“Ha homens que lutam por um dia e sao bons.
Ha homens que lutam um ano e sao melhores.

Ha aqueles que lutam muitos anos, e sdo muito bons.

s

Porém, ha os que lutam por toda vida. Estes sdo imprescindiveis.’

Bertold Brecht

O interesse pela relagdo entre os problemas de satde e os estilos de Coping faz parte de
uma longa tradi¢do na area da Psicologia da Saude (S. Taylor, 1990).

A doenca cronica, a situagdo de hospitalizacdo, os tratamentos médicos e cirirgicos, a
adesdo a regimes terapéuticos, colocam ao individuo exigéncias adaptativas consideraveis dado o
caracter disruptivo, fisico e psicologico, que provocam. Dai que o interesse em estudar o coping,
numa perspetiva situacional, ou seja, face a determinado problema ou situacao de doenca, tenha
vindo a crescer (Endler, Parker, & Summerfeldt, 1998).

A situacdo de transplante cardiaco constitui, por exceléncia, uma situacdo de crise, i.e.,
trata-se de uma disrupgao na vida do individuo que inclui uma grave ameaca a sua integridade
fisica e psicologica; gera sentimentos de stresse agudo e morbilidade psiquiatrica, implica ruturas
com as actividades diarias, hospitalizacdes, separagdo da familia, perda de privacidade,
dependéncia de terceiros, incerteza face ao aparecimento de um dador e ao sucesso do
procedimento (Burker et al., 2005). Falamos pois, de um estado de desorganizagdo temporario
caracterizado por uma incapacidade por parte do individuo em lidar com uma situagdo que
interrompe o seu equilibrio psicolégico e que o desafia a desenvolver estratégias de coping
diferentes das do seu reportorio habitual, para que, a semelhanca do seu estado fisioldgico, o
equilibrio psicologico seja reposto o mais breve possivel (Moos & Schaefer, 1986). Assim, as
estratégias de coping concorrem como uma das variaveis psicossociais determinantes para se
regressar a patamares anteriores de bem-estar (T. Ferreira, Pais-Ribeiro, Meira, & Guerreiro,
2003).

O coping ¢ uma variavel mediadora entre os eventos antecedentes de stresse, a ansiedade,
depressao, distress psicoldgico e as queixas somaticas (Endler & Parker, 1990). Segundo
Folkman e Lazarus (1980), o coping refere-se aos esfor¢os cognitivos, afetivos e
comportamentais para gerir (dominar, reduzir, minimizar ou tolerar) as exigéncias especificas,
internas ou externas, criadas a partir de uma transagdo entre o individuo e o meio, que sdo
avaliadas/percecionadas pelo individuo como excedendo ou estando no limite dos seus recursos

(Folkman, Lazarus, Gruen, & DeLongis, 1986). Este processo transacional pressupde entdo uma
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apreciacao cognitiva e afetiva por parte do individuo, que vai determinar se a situacdo ¢
ameagadora ou neutra (Lazarus & Folkman, 1987).

Lazarus (1991) e Lazarus e Folkman (1986) distinguem dois tipos ou fun¢des de coping: o
coping dirigido a gerir ou alterar o problema ou estimulo indutor de stresse - Problem-Focused
Coping e, o coping dirigido a regular a resposta emocional e fisioldgica a que o problema da
lugar — Emotional-Focused Coping. Assim, o coping permite ao individuo, por um lado,
confrontar a realidade da crise e, por outro lado, gerir as emocdes decorrentes da mesma,
mantendo o equilibrio afetivo (Parker & Endler, 1996). Embora os individuos utilizem as duas
formas de coping numa situacao percecionada como indutora de stresse (Folkman & Lazarus,
1980; Folkman & Lazarus, 1985; Folkman, 1984), o coping centrado no problema, tende a
predominar quando a pessoa sente que algo construtivo pode ser feito para modificar a situacao
(e.g., esfor¢os interpessoais ativos para alterar a situacdo, procura de apoio social, frieza,
racionalidade — Carver et al., 1989). O coping centrado na emog¢ao tem por objetivo gerir reagdes
emocionais e, ¢ geralmente apelidado de coping “passivo” ou de “evitamento” (por exemplo:
aceitacdo, reinterpretacdo positiva da situagdo, negacdo, pensamento fantasioso, procura da
espiritualidade e/ou religido®*, procura de suporte emocional, ventilagdo de emogdes, atribuicio
de culpa) (Carver et al., 1989). Este estilo de coping predomina em situagdes que a pessoa sente
que o problema ¢ inalteravel e, portanto, evita um confronto direto com o estimulo gerador de
stresse, quer dirigindo esforcos para o dominio afetivo (mitigando o stresse através de meios
emocionais), quer para o dominio cognitivo (mitigando o stresse com evitamento, negacao, etc.)
(Folkman & Lazarus, 1980).

O desenvolvimento tedrico dos mecanismos de Coping tem como base, uma dialética
relacionada com os seus principais fatores determinantes: individuais e situacionais. A partir
daqui, desenvolveram-se duas abordagens diferentes: uma disposicional, com particular interesse
nos aspetos intra-individuais, que defende que um conjunto de fatores estaveis® dos individuos
estd na base da selecdo dos mecanismos de coping (Epstein & Meier, 1990). A outra abordagem,
situacional ou contextual, assume que sdo fatores externos que fazem a diferenga na escolha dos
mesmos (Carver et al., 1989). Hoje, tendencialmente, os autores seguem uma abordagem
integrativa, reconhecendo importdncia a ambos os fatores (Telles-Correia, Mega, Barbosa,
Barroso, & Monteiro, 2008). De facto, faz todo o sentido que o individuo utilize diferentes
formas de coping para lidar, por exemplo, com uma doenca que ameace a vida (Endler, Parker,

& Summerfeldt, 1993); tudo dependera da avaliacao cognitiva que fizer da situagao.

* Alguns autores enquadram a espiritualidade numa forma de coping centrado nas emogoes (Laubmeier, Zakowsky,
& Bair, 2004); no entanto, outros encaram-na como uma forma de coping centrado no problema, pois promove o
suporte social e emocional (Holland et al., 1999).

%3 Esta linha deriva de uma orientagdo analitica; de facto os mecanismos de defesa estiveram na origem do
desenvolvimento do conceito de coping.
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A investigagdo sugere que as estratégias de coping ditas “passivas” conduzem a resultados
menos favoraveis na satide dos que as estratégias “ativas” (Endler, Parker, & Butcher, 1993). No
entanto, a relacdo entre o coping e a saide ndo se reveste de linearidade. Isto ¢, as estratégias
centradas nas emocgoes, na maior parte das vezes consideradas abordagens passivas revelam-se
estratégias de coping efetivas e ativas em situagdes percebidas pelo individuo como nao
modificaveis (Folkman e Lazarus, 1980) mas passivas em situagdes avaliadas pelo individuo
como podendo ser mudadas. Assim, a eficacia de uma estratégia de coping depende, ndo s6 da
severidade da situagdo e dos recursos psicoldgicos do individuo mas também da apreciacao que
este faz da situagdo; tudo isto de uma forma integrada. Assim, outras caracteristicas individuais
(e.g., o sentimento de auto-eficacia, a auto-estima e o otimismo disposicional) podem influenciar
a forma como o individuo perceciona a situa¢do e gere os seus recursos de coping (Rodrigue,

Jackson, & Perri, 2000; Kopp et al., 2003).

4.2.2. O papel do Coping na insuficiéncia cardiaca e no Transplante Cardiaco

O estilo de coping orientado para a emocdo tem sido relacionado com varidveis negativas
na saude, tais como depressdo, ansiedade, dificuldade na recuperacdo da doenga fisica e da
cirurgia, em geral. Por outro lado, o coping orientado para o problema correlaciona-se
negativamente com as mesmas varidveis de saide ou ndo apresenta qualquer relagdo
significativa (Endler et al., 1993).

Existem na literatura varias consideragdes sobre a eficicia do coping nos problemas de
saude, havendo consensualidade no que concerne as estratégias que demonstram ser mais
eficazes no caso da recuperagdo da cirurgia cardiaca (Coelho & Pais-Ribeiro, 2000). O coping
ativo aparece positivamente relacionado com o otimismo disposicional avaliado antes do
procedimento, com a qualidade de vida e maior satisfagdio com a mesma, com o bem-estar
durante o periodo de recuperagdao da cirurgia bem como com uma maior brevidade dessa
recuperagao (Coelho & Pais-Ribeiro, 2000; Scheier et al., 1989).

Neste tipo de transplante, o stresse induzido pela doenga fisica ndo se reveste de um
caracter transitorio mas, antes, pontua-se pela incerteza e ameaga continuas ao bem-estar. Dada a
duracdo e a intensidade do stresse associado a todo o processo, as estratégias de coping
desempenham um papel chave no ajustamento fisico e psicoldgico a insuficiéncia cardiaca
terminal, a cirurgia de transplantacdo e a recuperagao fisica e psicoldgica da mesma.

Num estudo de Carels et al. (2004), em pacientes com L.C., concluiu-se que nos dias em
que os pacientes experimentavam mais sintomas fisicos experienciavam também estados de
humor negativos, incluindo sintomas depressivos. Curiosamente, os sintomas fisicos da I.C.

eram também influenciados pelo humor e pelas estratégias de coping do dia anterior (estados de
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humor negativos e estratégias de coping passivas resultavam numa maior sintomatologia fisica
no dia seguinte). Por outro lado, os pacientes que concentravam os seus esfor¢os na melhoria dos
seus sintomas ou tentavam aceitar a doenga reportavam menos sintomas fisicos no proprio dia e
no seguinte. Podemos entender estes resultados se pensarmos na severidade e cronicidade da 1.C;
1.e., 0 coping passivo pode ter sérias consequéncias na saude, ja que os sintomas fisicos sao um
aviso para o paciente levar a cabo comportamentos de adesdo terapéutica. Concretizando,
estratégias de coping adaptativas aparecem associadas a um melhor ajustamento a doenca
cardiaca, a cirurgia de transplantacdo cardiaca e a adesdo aos tratamentos (Rodin & Salovey,
1989; Shapiro et al., 1995). Mostraram-se ainda preditoras de uma adesao pré-T.C. (Harper et al.,
1998), de menores niveis de stresse fisico e psicoldgico (Scheier & Carver, 1985), de uma
melhor qualidade de vida apos o T.C. (Grady et al., 1999) e de melhores taxas de sobrevivéncia
(Chacko, Harper, Gotto, et al., 1996; Grady et al., 1999; Harper et al., 1998; Shapiro et al.,
1995).

Murberg, Furze e Bru (2004), num estudo prospetivo com 119 pacientes, constataram que
as estratégias de coping evitantes, nomeadamente, a negacdo, se relacionavam positivamente
com uma taxa de mortalidade acrescida, em mais 6 anos, em pacientes com I.C. de classe II de
NYHA. Em relagdo ao género, por ativarem diferentes mecanismos de coping para lidar com a
doencga, os homens tendem a usar mecanismos mais evitantes para lidar com a I.C. e as mulheres
um coping mais vigilante no sentido de se preocuparem mais com o seu bem-estar fisico,
procurando prevenir a doenga grave (Opasich et al., 2003).

O coping ¢, de facto, uma variavel psicossocial que tem sido associada com o ajustamento
pré e pos-transplante (Dew et al., 1994; Kopp et al., 2003; Shapiro et al., 1995). Os primeiros
autores constataram que os pacientes que utilizavam estratégias de coping evitantes
apresentavam maiores niveis de ansiedade no periodo apos o T.C. e, as mesmas estratégias
aumentavam o risco de outras desordens psiquidtricas, nomeadamente depressdo Major e
distarbios de ansiedade (inclusive, entre cinco e 10 anos apds o procedimento) (Dew, Roth,
Schulberg, et al., 1996; Dobbels, De Geest, Martin, et al., 2004; Sears & Wallace, 2001). Este
estilo de coping prediz dificuldades na adesdo ao regime poOs-operatorio e correlaciona-se com
uma qualidade de vida pobre, nesta populacao (Denny, 2011; Myaskovsky et al., 2006).

Na realidade, formas evitantes de coping, como a negacao, poderdo inicialmente revestir-se
de um caracter adaptativo numa situacdo de crise associada a doenga, no sentido de reduzir a
ansiedade e, por isso, tém sido associadas a resultados positivos em procedimentos médicos de
curta duragao ou nos estadios iniciais de uma experiéncia indutora de stresse crénico (Rosenman,
1998); no entanto, a longo prazo, representam um entrave a necessaria mudanca comportamental

quando se torna necessario levar a cabo estilos de coping ativos, como aderir a regimes
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terapéuticos croénicos, fundamentais no caso do T.C. (Maes, Leventhal, & Rider, 1996). De
qualquer forma, a negacao tem sido encontrada comumente como uma estratégia de coping entre
os pacientes cardiacos e os pacientes transplantados cardiacos (Kaba, Thompson, & Burnard,
2000; Mai et al., 1986). Mais, o uso de estratégias evitantes agudiza-se nas situagdes em que o

paciente esta mais tempo em lista de espera para o novo coragao (Levenson & Olbrisch, 1993a).

4.2.3. Como se lida com um coracido novo?

Como foi referido no Capitulo 3, Chacko, Harper, Kunik, et al. (1996) e Harper et al.
(1998) estudaram a relacao entre os estilos de coping disfuncionais no periodo pré-operatério e a
sobrevivéncia a longo prazo, apos o T.C., tendo encontrado associagdes significativas. Dada a
importancia do coping, enquanto variavel psicossocial preditora do ajustamento a populacdo
transplantada, esta tem sido recentemente incluida nos estudos de T.C. e ¢ com base nesta
asser¢ao que a sua avaliagdo deve fazer parte da rotina do processo de avaliagao psicossocial
antes do procedimento (Rodrigue et al., 2000).

Telles-Correia et al. (2008), num estudo sobre os mecanismos de coping em varios tipos de
transplantes, concluiram que os estilos mais utilizados na situagdo pré e pds-transplante foram a
aceitagdo e a procura de suporte social. Esta ultima trata-se de uma estratégia de coping em que o
paciente procura o apoio da familia, amigos, equipa médica ou outros pacientes transplantados.
No entanto, alguns pacientes evitam ou perdem contato com pessoas da sua rede social devido a
doenga. De qualquer forma, pacientes com niveis altos de apoio social percebido sdo mais
resistentes aos efeitos psicoldgicos adversos dos stressores ambientais do que os individuos com

niveis relativamente baixos de suporte percebido (Lepore, Evans, & Schneider, 1991).

4.2.3.1. Estratégias de Coping utilizadas no periodo pré-Transplante Cardiaco

Os mecanismos de coping assumem um papel crucial na mediacdo da ansiedade do
paciente ja que sdo preditores significativos da morbilidade e mortalidade dos pacientes que
aguardam um transplante cardiaco e ap6s o mesmo (Brandwin et al., 2000; Coffman &
Brandwin, 1999; Dew et al., 1999).

Como vimos no ponto 1 deste Capitulo, em toda a trajetoria de um T.C., o periodo em que
o paciente aguarda em lista de espera por um dador ¢, potencialmente, o periodo de maior
stresse, sendo comum desenvolverem-se sentimentos de ansiedade e depressdao (Burker et al.,
2005; Kuhn et al., 1990).

Burker et al. (2005), como outros investigadores, encontraram nos pacientes candidatos a
transplante cardiaco uma combinagdo do coping centrado no problema (planeamento e procura

de apoio social com fins instrumentais) e do coping centrado nas emocgdes (aceitagdo e coping
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religioso - segundo os autores, revelam ser as formas mais construtivas deste estilo de coping).
As estratégias passivas, tradicionalmente, tidas como negativas por serem formas de evitamento
(uso de dlcool e drogas, negacdo e alienagdo/pensamento fantasioso) foram as menos
encontradas. Os pacientes apesar de usarem uma variedade de estratégias de coping adaptativas
no periodo pré-operatorio, apenas a depressdo e a incapacidade se relacionavam com o coping
desadaptativo; a negagdo com a depressdo e o ventilar de emogdes com a incapacidade. De notar
que a negacdo extrema ¢ a causa mais comum nos pacientes que recusam o transplante (Frierson,
Tabler, Lippman, & Brennan, 1990). A pesquisa sobre o stresse € 0 coping nos pacientes, na fase
pré-T.C., reporta para o uso de multiplas estratégias para lidar com o stresse do momento: o
otimismo, o humor, exibir uma atitude positiva, pensar em coisas agradaveis, o recurso a
espiritualidade e o tentar que a vida decorra o mais normalmente possivel apesar da perspetiva
do procedimento, havendo uma relagdo positiva entre o uso de coping otimista, como o sentido
de humor e, um melhor estado de satide entre estes pacientes (Cupples et al., 1998; Porter et al.,
1994). Outros estudos corroboram que o tipo de coping otimista contribui de forma significativa
para uma elevada qualidade de vida dos candidatos, sendo preditor de melhores resultados
fisicos e psicoldgicos (Grady et al., 1995; Jalowiec, Grady, & White-Williams, 2007b). Por outro
lado, o coping pessimista tem sido apresentado como um fator preditor de baixa qualidade de
vida nos candidatos (Grady & Jalowiec, 1995; Zipfel, Lowe, Schneider, Herzog, & Bergmann,
1999).

Um outro estudo de Muirhead et al. (1992), revelou também que as abordagens dos
pacientes no periodo de espera do 6rgao passavam por manter uma atitude positiva e utilizar o
apoio social, sendo as estratégias de coping menos utilizadas o “confronto” e a “aceitagao”.

Em suma, e perante os estudos acima referidos, podemos concluir que os pacientes com
I.C. terminal que aguardam um transplante provavelmente combinam esfor¢os de coping
centrados no problema (ir as consultas, levar a cabo a avaliagao pré-transplante, modificar certos
habitos de vida nocivos, solicitagdo de apoio social) com esforcos de coping centrados nas
emocodes tais como “aceitacdo” e “reapreciacdo cognitiva” da sua situacao.

Durante a avaliagdo pré-TC, revela-se fundamental a identificagdo dos pacientes que
utilizam estratégias de coping desadaptativas e preditoras de ajustamentos pobres; estes aspetos
poderado ser trabalhados em terapia no sentido da reestruturacdo cognitiva e da substitui¢ao por
estratégias de coping mais funcionais.

A forma como o paciente lida com o stresse induzido pela fase pré-T.C. depende de varios
fatores, nomeadamente: o repertorio de estratégias de coping, a percecdo do stresse relacionada
com os eventos do T.C. e o suporte social recebido por parte da esfera conjugal, familiar, dos

amigos, da equipa de transplantagdo, de outros pacientes na mesma situacdo e, até,
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eventualmente, da comunidade religiosa. No entanto, € como vimos, as expetativas que o
paciente tem do prognostico do transplante, o tempo de espera que aguarda por um dador e o
grau de urgéncia com que da entrada em lista (que determina se o0 mesmo ¢ passado em casa ou
em regime de hospitalizacao, que pode ser extremamente longo) sdo fatores determinantes para o
sucesso do ajustamento neste periodo. Por ultimo, o tipo de problemas de saude acrescidos, a
quantidade de stresse decorrente dos sintomas da doenga cardiaca e o impacto dos mesmos na
gestao das actividades do dia-a-dia e da atividade profissional, também concorrem para a forma
como o paciente lida com esta fase (Jalowiec et al., 2007b).

A 1mportancia das estratégias de coping no T.C. também se refere aos companheiros(as);
determinados estilos de coping por parte do conjuge, nomeadamente, comportamentos de
desisténcia e sentimentos de desesperanc¢a em lidar com a situacdo do conjuge, correlacionam-se
com a depressao no companheiro(a) candidato ao procedimento (Burker et al., 2006).

Em relacao ao tempo de espera na lista de T.C., ao contrario do que poderia aparentemente
supor-se, 0s pacientes que esperam mais tempo percecionam que lidam melhor com a situacao
(Dew, Myaskovsky, et al., 2005). Desta forma, ¢ natural que um algum periodo de tempo na lista
de transplante permita ao paciente adaptar-se a ideia que necessita de um novo coragao,
permitindo-lhe também mobilizar os recursos de apoio e proporcionando-lhe mais tempo para se
preparar para a cirurgia e para o periodo de recuperagdo. Este resultado vem de encontro a ideia
de Lazarus e Folkman (1984), sobre a quantidade de stresse gerada por uma situacdo nova
comparada com uma ja familiar.

Em relagdo ao grau de urgéncia na lista de espera de T.C., os pacientes que apresentavam
maior prioridade, sentiam que lidavam melhor com a situagdo, talvez por deduzirem que
receberiam um 6rgdo mais cedo (Dew, Myaskovsky, et al., 2005).

Concluindo, os esforcos de coping que se revelam eficazes para um paciente podem nao o
ser para outro e ¢ a forma como uma experiéncia ¢ reconhecida e o significado que o individuo
lhe atribui (apreciacdo cognitiva e afetiva da experiéncia, determinada por caracteristicas
individuais) que determina a ameaca da mesma. Na realidade, diferentes padrdes de coping
“servem” fases e fungdes especificas; este aspeto aplica-se, mais do que nunca, no cenario vasto
e indutor de experiéncias e sentimentos multiplos que ¢ o T.C.

Os pacientes utilizam uma variedade de estratégias de coping adaptativas no periodo pré-
operatdrio, sendo as mesmas preditoras de melhores resultados fisicos e psicoldgicos; faldmos do
coping centrado no problema (planeamento e procura de apoio social com fins praticos) € o
coping centrado nas emocodes. Por outro lado, o coping desadaptativo (negagdo e ventilar de
emocdes) relaciona-se com a depressdo e a incapacidade (Burker et al., 2005; Jalowiec et al.,

2007b) e oscila ao longo da evolucao do paciente transplantado.
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4.2.4. Suporte social: do conceito aos beneficios

If you want a lover

I’ll do anything you ask me to

And if you want another kind of love

I’ll wear a mask for you

If you want a partner

Take my hand

Or if you want to strike me down in anger
Here I stand

I’'m your man (...)

Leonard Cohen

O coping ¢ um mecanismo chave através do qual o apoio social opera. As redes sociais e a
satisfacdo com o suporte social tém relagdes indiretas com o stresse psicologico, via estratégias
de coping (Diong et al., 2005). Para além disso, os estilos de coping mais utilizados na situacao
pré e pos-transplante sdo a procura de suporte social (Telles-Correia et al., 2008).

As relacdes interpessoais comecaram a ganhar enfoque, como varidveis fundamentais, a
medida que a importdncia dos processos psicossociais na etiologia da doenca foi sendo
reconhecida.

Cassel (1976) postulava o beneficio do apoio social, em geral e, das relagdes significativas,
em particular, como fatores que diminuiam a vulnerabilidade a doenca.

Com os estudos de Bowlby, sobre a Teoria da Vinculagdo, foi ganhando terreno a
investigacao sobre o papel de suporte das relagdes na vida psicologica dos individuos.

O reconhecimento do papel protetor do apoio social, operacionalizado como entidade
especifica e influente no estado de satde fisica e mental, foi sendo descrito por varios autores
(Cobb, 1976; DeLongis, Folkman, & Lazarus, 1988; Marin, 1995; McNally & Newman, 1999;
Sarason, 1988).

Cobb (1976) operacionaliza o apoio social, definindo-o como informagdo pertencente a
uma de trés classes: informagao que conduz o individuo a acreditar que ¢ amado e que as pessoas
se preocupam com ele, crenga de que se ¢ estimado e valorizado e, sentimento de pertenga a uma
rede de relagoes.

Podemos definir apoio social como “access to and use of social resources for the
preservation of one’s well being” (Lin, Dean, & Ensel, 1986, p. 145). A autora enfatiza a
existéncia de trés aspetos cruciais na defini¢do destes autores: a comunidade onde o individuo
esta inserido, as organizacdes a que pertence e os relacionamentos intimos que estabelece
(Guerra, 1995).

Existem, usualmente, duas abordagens para a relagdo entre o apoio social, a saude e o bem-
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-estar (Cohen & Wills, 1985). A do Efeito Amortecedor do Suporte Social; em que o apoio social
percecionado como disponivel pelos individuos em condi¢gdes adversas reduz a vulnerabilidade,
tendo um efeito “amortecedor” e protetor face aos efeitos patogénicos dos acontecimentos
indutores de stresse (Heaney & Israel, 2002). Ou seja, a percecdo ou crenga de que outros se
encontram disponiveis para providenciar conforto emocional ou assisténcia instrumental em
alturas de stresse, ¢ benéfico para a satde mental do individuo (Wethington & Kessler, 1986).
Neste caso, o apoio social s6 se encontra relacionado com a saide em momentos especificos,
adversos, da existéncia do individuo. O apoio social reveste-se entdo de uma agdo protetora,
principalmente nos individuos particularmente vulneraveis aos efeitos do stresse e que se
encontra, sobretudo, associada ao suporte emocional que as pessoas recebem da rede socio-
familiar (Sarason, 1988; Pierce, Sarason, & Sarason, 1996).

A outra abordagem, do Efeito Principal do Suporte Social, parte do pressuposto que o
facto de se pertencer a uma rede social ampla de relagdes confronta, continuamente, o individuo
com experiéncias positivas, papéis sociais compensadores e previsibilidade, proporcionando-lhe
sentimentos de pertenga, aceitacdo, mestria, seguranga, auto-validacdo e auto-estima. Esta, por
seu lado, potencia sentimentos de otimismo que diminuem a probabilidade de depressao,
promovendo o bem-estar e afetividade positiva do individuo, influenciando, direta e
positivamente a saude (quer numa adapta¢do mais positiva a mesma, quer, aumentando a taxa de
sobrevivéncia) (Bishop, 1994; Cohen & Wills, 1985; Dillard, Schiavone, & Brown, 2008;
Symister & Friend, 2003). Simultaneamente, as pessoas que procuram interagdo com outros
estdo mais disponiveis para dar e receber apoio do que as que ndao procuram essa interacao,
sendo que as transagdes sociais promovem também um coping mais adaptativo (Fridfinnsdottir,
1997; Sarafino, 2002). Por outro lado, o recurso ao apoio social constitui em si mesmo, uma
forma de coping, pois permite ao individuo, com a ajuda dessa rede de suporte, alterar a situacao,
o significado que esta tem para si, a reagdo emocional a mesma (ansiedade/depressao) ou os trés
aspetos em simultdneo (Thoits, 1986). Os individuos que experienciam estados afetivos
negativos como a depressdo e a hostilidade tendem a estabelecer relagdes interpessoais
insatisfatorias que minam o apoio social que poderiam beneficiar por parte dos outros. E como a
percecao de apoio social suprime o sentimento de soliddo, condicdo associada a queixas
somaticas, depressdo e sentimentos de distress generalizado, estes individuos carecem do
amortecimento que o suporte social constitui (Salovey et al., 2000).

Os individuos que t€ém um suporte social mais efetivo por parte da familia ou amigos
tendem a usar estratégias de coping ativas, de aproximagdo, de reinterpretagdo positiva e de
procura de orientagdo e suporte, usando menos o coping de evitamento, o que se relaciona com

uma percecdo mais satisfatoria do suporte social recebido, menos sintomas de distress
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psicoldgico e melhor saude fisica (Billings & Moos, 1981; Diong et al., 2005).

A nivel concetual, ¢ importante distinguir, a dimensdo objetiva do apoio social da sua
dimensao subjectiva. Objetivamente, o suporte social consiste numa “medida estrutural das redes
sociais” (McNally & Newman, 1999, p. 309) e nas relagdes estabelecidas entre o individuo e os
membros da rede, pressupondo a existéncia de ligacdes sociais ao conjuge/companheiro(a),
familia, amigos, comunidade religiosa e outros grupos de filiagao (DiMatteo & Martin, 2002). O
suporte social, enquanto entidade subjetiva, ¢ visto como um construto multidimensional,
englobando aspetos funcionais tais como ajuda emocional, instrumental e informativa e refere-se
“a percepc¢ao do suporte disponivel em caso de necessidade, o que equivale ao grau de satisfacao
dos individuos quanto a sua vida social” (Coelho & Pais-Ribeiro, 2000, p. 80), devendo ser
considerado como uma atitude (Pierce et al., 1996). Sarason (1988) e Wethington e Kessler
(1986) demonstraram que ¢ esta ultima dimensao do suporte social (o suporte social percebido e
nao o existente) que melhor explica os resultados de saude dadas as implicagdes que representa
Nnos pProcessos cognitivos e emocionais que concorrem para o bem-estar e qualidade de vida dos
individuos.

O suporte social percebido tem como base concetual a teoria da vinculacao. Bastante cedo,
desde a infancia, que o meio social, contribui para o desenvolvimento e qualidade das relagdes
sociais, dado que as experiéncias precoces e subsequentes relagdes interpessoais constituem
fontes de esquemas cognitivos relacionados com o self e com os outros (Bowlby, 1988). Uma
vinculagdo segura promove o comportamento exploratorio a partir do qual se desenvolvem as
competéncias de coping, as mesmas, que irdo potenciar sentimentos de controlo sobre o mundo
que nos rodeia e perce¢des de segurancga e de auto-eficacia (Pierce et al., 1996). Ironicamente, o
apoio social percebido ao promover mecanismos pessoais de coping eficazes, reduz as
necessidades do individuo de procurar ajuda da rede social quando confrontado com situagdes

desafiantes.

4.2.5. Suporte social e doenca cardiaca

Segundo Cohen (1988) existem varios mecanismos através dos quais o apoio social
influencia a doenga cardiaca. Como referimos a percecao, pelo individuo, do suporte disponivel
promove os afetos positivos, a auto-estima e os sentimentos de aceitagdo que influenciam a
suscetibilidade a doenca, pela via comportamental, ou seja, esforcos de coping positivos,
encorajamento de comportamentos pro-satde, adesdo ao regime terapéutico e alimentar, ingestao
adequada de liquidos, etc.

Por outro lado, os mecanismos fisiologicos constituem novamente a via direta. O sistema

neuroenddcrino, imunologico e cardiovascular ao serem ativados por emogdes negativas, como a
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depressao, concorrem para problemas cardiacos ou morte subita. Ao contrario, o apoio ¢ a
integracdo social promovem estados de humor positivos que suprimem as respostas
neuroenddcrinas nefastas e revelaram ser, nos pacientes cardiacos, um amortecedor dos efeitos
negativos da reatividade cardiovascular (pressao arterial e ritmo cardiaco) a estimulos de stresse
(Berkman, Glass, Brissete, & Seeman, 2000; Gerin, Pieper, Levy, & Pickering, 1992).

Especificamente do ponto de vista neuroenddcrino, a hormona oxitocina aparece,
recentemente, associada a um efeito ansiolitico e protetor da fungdo fisica e psicologica. Para
além de reduzir a tensdo arterial, este neuromodulador segregado pelo hipotalamo, diminui o
nivel de cortisol e de outras hormonas implicadas no processo de stresse e de toda a atividade
simpatica (Uvnds-Moberg & Petersson, 2005). Esta hormona ¢ libertada na presenca de
estimulos sensoriais, como o toque e o calor, certos odores, luzes e sons. No entanto, alguns
mecanismos psicologicos podem também determinar a libertagdo de oxitocina, como a interagao
positiva que envolve o toque, o calor humano, a empatia e varios tipos de psicoterapia
envolvendo a transferéncia de suporte (Uvnds-Moberg & Petersson, 2005). A interacdo social da
vida diaria e os contextos “suportivos” e calmos continuam a ativar este padrao psicofisioldgico.
Ou seja, o apoio social relaciona-se com menos secrecao de cortisol e maior libertacao de
oxitocina. Num processo de retroacdo, a oxitocina estimula a interacdo social positiva, promove
a confianga entre as pessoas, a aproximagdo social e a formacdo de lagos entre as pessoas
(Campos & Graveto, 2010; S. Taylor et al., 2000; Uchino, 2006). Do ponto de vista
imunologico, varios estudos atestam que o apoio social se relaciona com uma melhor funcao
imunitaria, pois desencadeia experiéncias emocionais positivas (De Vogli & Marmot, 2008;
Lutgendorf et al., 2005; Miyazaki et al., 2005; Salovey et al., 2000).

A doenga cardiaca cronica € psicologicamente debilitante, pelos riscos implicados, pela
complexidade da terapé€utica, por vezes invasiva, pela necessidade de sucessivas hospitalizagoes
e pelas limitagdes que acarreta ao paciente nas atividades do dia-a-dia. A importancia do apoio
social na adaptacdo dos individuos a esta patologia e como fator de risco para a mesma,
encontra-se bastante bem documentada (Berkman, 1995; Ell & Dunkel-Schetter, 1994; Holahan,
Holahan, et al., 1997; Lett, et al., 2005; Rosengren, Wilhelmsen, & Orth-Gomer, 2004). Por
outro lado, um dos fatores psicossociais de risco para a doenga cardiaca ¢ a auséncia de rede
social de apoio (Rozanski, Blumenthal, Davidson, Saab, & Kubzansky, 2005; R. Williams,
Barefoot, & Schneiderman, 2003). Estudos epidemiologicos relacionam os baixos niveis de
apoio social com taxas de mortalidade mais elevadas, nomeadamente na doenca cardiovascular,
em que o apoio psicossocial pode ser visto como uma ligagao entre a sintomatologia depressiva e
o comportamento de risco cardiovascular (Brummett et al., 2001; Frasure-Smith et al., 2000;

Rutledge et al., 2004). Ao contrario, niveis elevados de satisfagdo com o suporte social
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contribuem, via mecanismos de coping adaptativos, para menores niveis de morbilidade
psicoldgica, nomeadamente da referida sintomatologia depressiva (Amorim & Pereira, 2009;
Holahan, Moos, Holahan, & Brennan, 1997; Santos, Pais-Ribeiro, & Lopes, 2003).

Concretamente, a investigagdo na insuficiéncia cardiaca sugere que a falta de apoio social
adequado ¢ um importante preditor de percecdes de saude pobres, re-hospitalizacdo por
descompensa¢do e mortalidade relacionada com a doenca (Faris et al., 2002; Luttik, Jaarsma,
Moser, Sanderman, & Veldhuisen, 2005; Moser & Worster, 2000; Murberg & Bru, 2001). Nesta
populagdo o apoio emocional também se relaciona com menos sintomas depressivos, afetividade
positiva e satisfacao com a vida (M. Friedman & King, 1994; Penninx et al., 1998).

Coyne et al. (2001), demonstraram que os pacientes com insuficiéncia cardiaca com uma
qualidade de vida marital mais satisfatoria e, independentemente da severidade da doenga,
viviam mais tempo do que os que reportavam uma vida conjugal menos satisfatoria, sendo que
esta relagdo era mais forte no caso das mulheres do que nos homens. Na realidade, a satisfacao
conjugal esta relacionada com o bem-estar dos pacientes e a satisfacdo com a vida e, a interacao
marital negativa prediz um pobre ajustamento a doenga (Schwarzer & Rieckmann, 2002). Este
aspeto poderd explicar-se pelo apoio do conjuge na adesdo ao tratamento, pelo facto de
individuos casados terem uma rede de suporte mais alargada, com relacionamentos mais
proximos e, em geral, por terem melhor estatuto socio-econdmico o que permite uma melhor
adaptacdo a situacdo de crise (Goldman, Korenman, & Weinstein, 1995). O apoio social
percebido, nomeadamente ao nivel do sentimento de pertenca e companheirismo, aparece
positiva e significativamente associado a qualidade de vida emocional do SF-36, Health Survey,
nas mulheres com doenca cardiaca (Emery et al., 2004).

Uma investigacdo com pacientes submetidos a cirurgia cardiaca revelou que o apoio
emocional do companheiro no momento da cirurgia predizia o bem-estar emocional um ano apos
a mesma e que a percecdo do paciente do apoio do companheiro predizia a recuperacao da
cirurgia e o reajustamento a vida normal ap6s meio ano (Kulik & Mabhler, 1993; Schroder,
Schwarzer, & Endler, 1997). Igualmente num estudo de King, Reis, Porter e Norsen (1993), a
percecdo pelo paciente (submetido a cirurgia de bypass coronario) do apoio que promove a sua
estima, valor, competéncia e sentimento de ser amado, foi a Gnica dimensdo do suporte social
que se correlacionou positivamente, ¢ de forma significativa, com alteracdes positivas a nivel
emocional e funcional do paciente, no momento da recuperagdo. Num estudo com mulheres
submetidas a cirurgia cardiaca, verificou-se que o suporte social fornecido pela familia aparecia
“como um recurso de coping cujos beneficios sdo operacionalizados em termos de apoio
emocional, instrumental e/ou distrativo” (Coelho & Pais-Ribeiro, 2000, p. 86). J& Scheier et al.

(1989) tinham concluido a existéncia de uma correlagdo positiva entre a perce¢do favoravel dos
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recursos sociais € a predominancia do coping ativo, preditor de uma reabilitacdo psicossocial
efetiva nesta populagdo. Por outro lado, a preocupagdo emocional aparece negativamente

associada com a satisfacdo a nivel familiar (S. Miller, Brody, & Summerton, 1988).

4.2.6. Suporte social e Transplante Cardiaco

4.2.6.1. O periodo pré-Transplante Cardiaco

Como referido anteriormente, o apoio social revela-se um importante preditor da eficacia
do coping usado pelo paciente durante o periodo de espera por um T.C. (Jalowiec et al., 2007b).
A investigacdo sobre ajustamento psicossocial do paciente a esta fase, identificou o apoio
interpessoal como fundamental no ajustamento do paciente (Bunzel & Wolleneck, 1994; House
& Thompson, 1988). Dai que a auséncia de uma figura de apoio significativa que acompanhe o
paciente ao longo do processo, constitua uma contra-indicagcdo relativa para a aceitagdo nos
programas de T.C. em muitos centros de transplantacao (Littlefield, 1992).

Em relagdo ao apoio vindo da rede social do paciente, figuras como o cdnjuge ou
companheiro(a), familiares, amigos, conselheiros espirituais, voluntarios hospitalares,
nutricionistas, fisioterapeutas, outros pacientes transplantados e suas familias, demonstraram ser
fonte preditora do uso de coping eficaz (Jalowiec et al., 2007b). No entanto, cabe aos familiares
a maior parte da ajuda instrumental necessaria, decorrente das limitagcdes da doenca cardiaca.
Bunzel e Wolleneck (1994) verificaram que o apoio providenciado pelo conjuge ou
companheiro(a) era o preditor psicossocial mais significativo do sucesso clinico do T.C. e Harper
et al. (1998), encontraram relacdes significativas entre o estatuto marital e um maior periodo de
sobrevivéncia, nesta populacdo. Igualmente, num estudo da ISHLT (Helwick, 2011), os
resultados mostraram que, entre outros fatores, estar numa relacdo marital promovia um
melhoramento absoluto de 15% na sobrevivéncia aos cinco anos, apds o T.C. Estes resultados
reforcam a maioria das investigagdes, em que os individuos numa relagdo marital apresentam
melhor estado de saide e menor morbilidade psicologica, em relagdo aos solteiros, divorciados
ou vitvos (Amorim & Pereira, 2009; Goldman et al., 1995).

Em relacdo a equipa de transplantagdo, para além de providenciar apoio afetivo sob a
forma de encorajamento (reforgar os beneficios do transplante, assegurar e tranquilizar sobre o
aparecimento de um dador) constitui uma importante fonte de informac¢do em relagdo ao
protocolo do procedimento e em relagdo ao estado de saude do candidato; este aspeto €
particularmente importante quando o stresse ambiental excede os recursos disponiveis da pessoa
e a sua capacidade de resolucdo de problemas, como ¢ o caso (Grady, Jalowiec, et al., 1993;
Hirth & Stewart, 1994; Levenson & Olbrisch, 1987).

Nesta fase do procedimento, os grupos de auto-ajuda, podem também constituir um apoio

106



efetivo aos pacientes candidatos. A partilha das experiéncias afetivas por parte de outros
pacientes ja transplantados que enfrentaram os mesmos stressores, trata-se de um suporte
consistente, gerador de sentimentos de otimismo, demonstrando que é possivel sobreviver ao
periodo de espera e que a transplantacdo resulta numa melhoria significativa da satde fisica
(Thoits, 1986).

Concluindo, nesta fase do processo de transplantagdo cardiaca, o apoio emocional
providenciado ao paciente desempenha um papel fundamental no sentido de o ajudar a gerir
sentimentos negativos associados ao periodo de espera do 6rgdo. Por outro lado, o apoio
instrumental e informativo ndo pode ser negligenciado pois promove no paciente a reavaliacao
positiva da situag¢@o no sentido de a descatastrofizar, ajudando-o a perspectivar-se no futuro. Este
reenquadramento da experiéncia facilita a elaboragdo de expetativas mais positivas e,
consequentemente, um coping mais adaptativo, promovendo um melhor ajustamento ao T.C. e

ao periodo de reabilitacao.

4.2.6.2. O periodo pos-Transplante Cardiaco

A investigacdo empirica neste campo revela-se limitada, sabendo-se pouco sobre que tipo
de apoio social providencia 6timas condigdes de recuperacao na transplantacdo cardiaca (Dew et
al., 1994).

No entanto, uma rede de apoio social fragil prediz desordens de ansiedade e depressao
Major, apos o T.C. Numa investigacao, os pacientes que revelavam niveis mais elevados de
apoio emocional e instrumental no momento pré-alta hospitalar exibiam seis meses mais tarde,
maiores niveis de bem-estar, funcionamento pessoal, otimismo, satisfacdo com a vida, bem como
indices mais baixos de hostilidade e depressao (Bohachick et al., 2002; Dew, Roth, Schulberg, et
al., 1996). Estes resultados sdo reforgados por investigacdes posteriores que indicam que a
qualidade do suporte social, especialmente o emocional, parece ser a mais saliente forma de
suporte relacionado com a adaptagdo psicossocial a doencga fisica (DiMatteo, 2004). Também
nesta fase o apoio familiar ¢ um preditor significativo da QDV do paciente submetido a T.C.;
mesmo no periodo alargado ap6s o procedimento (entre trés e 10 anos) estar numa relagcdo de
casal, revelou refor¢ar o sentimento de pertenca, a auto-estima e a QDV dos pacientes (Sirri,
Magelli, & Grandi, 2011; Tung et al., 2011).

Apesar da exaustdo provavel decorrente do ato de cuidar inerente aos ultimos tempos,
nesta fase da recuperagdo, ¢ fundamental que a familia proxima continue envolvida também no
apoio ao paciente, uma vez que os pacientes integrados em familias coesas e emocionalmente
saudaveis tendem a exibir mais comportamentos de adesdo, do que os integrados em dinamicas

familiares conflituosas e disfuncionais (DiMatteo, 2004). Igualmente, o apoio do coOnjuge
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também revelou potenciar a adesdo ao regime apés o T.C. (Rogers, 1987). Desta forma, o
suporte prestado a alguém que enfrenta um T.C. continua no seu regresso a casa. As tarefas de
coping do paciente passam agora pelo grande desafio do reajuste a alteracdo da dinimica
familiar, laboral e a rede social que a auséncia e a incapacidade prolongada provocaram. O
abandonar o papel de “doente” e recuperar a autonomia, exige que novas dinamicas conjugais e
socio-familiares surjam, sendo necessario um ajustamento por parte da célula familiar a esta re-
organizagdo (Bunzel, Laederach-Hoffman, & Schubert, 1999). E mais um desafio para o
paciente e seus familiares lidarem que, em caso de sucesso, conduzird ao aparecimento de uma
nova identidade (A. Pereira & Rosa, 2007) ou, se mal sucedido, potenciard um espago para uma

crise ou rutura familiar.

4.3. Adesao Terapéutica

4.3.1. Definicao e breve historia

“To write prescriptions is easy, but to come to an understanding of people is hard”

Franz Kafka, “A Country Doctor”

A adesdo diz respeito ao grau de concordancia entre o comportamento do paciente e as
diretrizes e prescrigdes de um prestador de cuidados de saude, face a um determinado regime
terapéutico (Marks et al., 2005). A adesdo aos tratamentos manifesta-se de varias formas e em
momentos diferentes do processo terapéutico; por exemplo, a aquisi¢gdo e toma dos
medicamentos tal como sdo prescritos, o seguimento de consultas e exames previamente
estabelecidos, o seguimento de regimes alimentares especificos, a pratica de exercicio fisico e o
abandono de comportamentos de risco, constituem manifestacdes variadas de comportamentos
de adesdo (Meichenbaum & Turk, 1987; Wright, 1993).

O fendémeno da adesdo traduz-se numa variedade complexa de comportamentos que pode
ser tdo importante para resultados positivos na satide como as intervengdes medicamentosas
(Rosenthal, 1995). Na realidade, a ndo adesdao tem um impacto tremendamente negativo na satude
da sociedade, estando relacionada com diagnésticos incorretos, insucesso das terapéuticas,
progressdo da doenga, morbilidades associadas, hospitaliza¢des, custos substanciais acrescidos
na saude e morte prematura (Schiff, Fung, Speroff, & McNutt, 2003; Wertheimer & Santella,
2003).

A importancia do cumprimento das prescrigdes médicas foi, pela primeira vez, enunciada
por Hipdcrates hd, aproximadamente, 2411 anos (Haynes, 1979). Mais tarde, em meados dos
anos 70, a comunidade médica despertou para o problema da adesdo com o primeiro grande
congresso sobre o assunto (Vander Stichele, 1999). Desde entdo, os investigadores tentam

avaliar, compreender, predizer e modificar o comportamento dos pacientes no sentido de
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aderirem as orientagdes médicas, dada a importancia da adesdao na melhoria dos resultados na
saude (DiMatteo, Giodani, Lepper, & Croghan, 2002). As publicagdes sobre o assunto tém
proliferado, tornando-a numa nova disciplina emergente. Contudo, o rigor cientifico nem sempre
acompanhou esta evolugdo; primeiro, pela auséncia de medidas objetivas desta variavel (Rudd,
1979; H. Leventhal, 1985); segundo, pela falta de rigor concetual na literatura da érea e, por
ultimo, pelo facto de a pesquisa ter vindo a ser dominada apenas pela perspetiva parcial do
profissional de saude (Morris, 1992). Assim, apds décadas de pesquisa na area da adesdo,
dispomos de relativamente pouca informacdo consistente sobre o fendmeno exceto que,

inequivocamente, a nao adesdo constitui um dos grandes problemas da Medicina e da Psicologia.

4.3.2. Comportamentos de nio adesio na doenca em geral

As pesquisas nas ciéncias médicas e sociais desde os anos 70 revelam, que num vasto
leque de contextos e recomendagdes médicas, nos EUA, metade dos pacientes ndo seguem as
recomendacdes do médico nas patologias mais heterogéneas (DiMatteo, 1994). A média geral de
ndo adesdo a medicagdo ¢ de, aproximadamente, 40% (DiMatteo, Giodani et al., 2002) e perto de
80% dos pacientes falham no regime alimentar, fisico € no compromisso em manter habitos de
vida saudéveis (abuso de alcool e habitos tabagicos) (Brownell & Cohen, 1995).

A ndo adesao a terapia medicamentosa esta, consistente e positivamente, relacionada com a
mortalidade (Simpson et al., 2006).

Cluss e Epstein (1985) indicaram que as dificuldades nesta area eram significativas: 40%
de ndo adesdo a prescricdo de medicamentos profilaticos, 22% de ndo adesdo a medicacdo para
tratamento de patologias agudas e 66% para processos cronicos. Meichenbaum e Turk (1987),
postulam que a ndo adesdo se situa entre os 4 € 0s 92%, “com a amplitude mais tipica a situar-se
entre os 30 e os 60%” (p. 21). Uma década mais tarde, outros autores indicam que as
percentagens de ndo adesdo variavam entre 15 a 93% (Haynes, McKibbon, & Kanani, 1996).
Nilsson (2001), considera que a adesdo aos tratamentos de longa duracao se situa abaixo dos
50% e que a taxa de adesdo diminui até aos 20%, em pacientes que tomam 30 ou mais
comprimidos por dia (Graveley & Oseasohn, 1991).

Um estudo recente (Wertheimer & Santella, 2003) estimou que 50 a 75% dos pacientes
nao adere a diretivas médicas especificas ou a cuidados de satide, pelo menos nao na totalidade,
sendo que a ndo adesdo parece ser a norma, embora varie no formato (14 a 21% dos pacientes
ndo seguem as recomendagdes médicas; 60% ndo identificam a medica¢do que fazem; 30 a 50%
ignoram as instrucdes sobre a medicagdo prescrita e 12 a 20% tomam medicagdo prescrita para
outras pessoas).

Esta grande amplitude e oscilacdo em relagdo aos numeros da ndo adesdo traduz uma
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dificuldade antiga em investigar esta varidvel (Joyce-Moniz & Barros, 2005) dado estarmos
perante um problema multifatorial que varia em fun¢do do problema de saude, da populacio
doente ¢ dos métodos utilizados na avaliacao da adesao.

Em Portugal, pelo que sabemos, ndo sao conhecidos dados globais sobre o problema da
ndo adesdo aos tratamentos, mas nada parece apontar para que seja um problema menos grave do

que nos restantes paises.

4.3.3. Prevaléncia, tipos e consequéncias dos comportamentos de nio adesdo no

Transplante Cardiaco

A transplantagdo cardiaca ¢ um procedimento que vincula o paciente a um regime
terapéutico complexo e exigente para toda a sua vida, com o objetivo de prevenir e/ou atenuar a
rejeicdo aguda e cronica, as infegdes oportunistas, a doenga cardiovascular, a malignidade, as
complicagdes secundarias e a toxicidade associada a medicagdo imunossupressora.

Nesta area, a questao da nao adesdao ¢ ainda mais sensivel, dado que apenas uma adesao
efetiva, diaria e continua a medica¢do imunossupressora, se revela um requisito vital para uma
boa funcdo do novo orgdo. A ndo adesdo nestes pacientes ¢ um fator determinante para o
aumento da morbilidade e mortalidade, diminui¢do da qualidade de vida, aumentos dos custos na
saude e aumento de utilizagao dos servigos médicos (Bunzel & Laederach-Hofmann, 2000).

Um paciente sujeito a transplante cardiaco considera-se noncompliant, i.e., ndo cumpre o
plano de adesdo proposto, quando apresenta uma comparéncia intermitente nas consultas e
exames de follow-up, quando ndo notifica atempadamente os prestadores de cuidados de algum
sintoma de “alarme” para o qual tenha sido alertado, se revela uma adesao pobre a dieta prescrita
e/ou ganho de peso, quando falha a toma da medicacdo imunossupressora (dosagem, frequéncia
e horario de toma) e outras medicagdes prescritas, que ndo monitorize os sinais vitais se
recomendado pelo médico e que ndo se mantenha abstinente de alcool, tabaco e substancias
ilicitas (Rodriguez et al., 1991).

Nos pacientes transplantados podemos falar em ndo adesao clinica, que se refere a eventos
clinicos mensuraveis tais como episodios de rejei¢do, perda do 6rgdo ou morte (De Geest,
Abraham, Dunbar-Jacob, & Vanhaecke, 1999) e em ndo adesdo sub-clinica que se refere a nao
adesdo ao plano médico mas sem evidéncia de qualquer situagcdo clinica adversa (Bunzel &
Laederach-Hofmann, 2000).

Neste contexto, a investigagdo da ndo adesdo apresenta também riscos de falta de precisdo
e inconsisténcia devido a dificuldade na sua quantificacao, as diferentes metodologias utilizadas,
ao aspeto do regime terapéutico em estudo e a forma como se operacionaliza a adesdo, nao

havendo um consenso standard para definir uma adequada adesdo (Osterberg & Blaschke,
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2005). Persistem as questdes de qual o grau de adesdo necessario para garantir o efeito
terapéutico desejado e que grau de ndo adesdo estd associado a um risco de resultados negativos.
Embora os dados neste assunto sejam apresentados dicotomicamente (adesdo versus ndo-
adesdo), a adesdo pode variar num continuum de zero a 100%, abrangendo véarios
comportamentos de cooperagdo do paciente ao regime médico. Por outro lado, nos pacientes
transplantados a adesdo ¢ instavel ao longo da evolucido clinica do paciente, desde o periodo pré-
T.C., aos periodos imediato e tardio, ap6s o T.C. (Telles-Correia, Barbosa, Mega, Barroso, &
Monteiro, 2007). Neste estudo apenas nos propomos a avaliar a adesdao aos seis e 12 meses apos
o procedimento.

A ndo adesdo em situagdo de transplante cardiaco contempla uma prevaléncia de 11% a
54% nao discriminando, no entanto, o aspeto do regime terapéutico em falta (Brennan, Davis,
Buchholz, Kuhn, & Gray, 1987; Kuhn et al., 1990; Cooper, Lanza, & Barnard, 1984; McAleer,
Copeland, Fuller, & Copeland, 1985; Meyendorf et al., 1989; Shapiro et al., 1995).

Rovelli et al. (1989) referem que, no centro de transplantagdo do seu estudo e trés meses
apos o transplante, a ndo adesdo era responsavel por mais perdas de 6rgdos do que os episodios
de rejeicao incontrolaveis, em pacientes que efectuavam uma adesao satisfatoria.

De Geest, Dobbels, Martin, Willems ¢ Vanhaecke (2000) e Dew, Roth, Thompson, et al.
(1996), numa revisdo da literatura relevante sobre adesdo versus ndo adesdo, verificaram que as
taxas de ndo adesdo variavam entre os 20% e 50%. Mais, a ndo adesdo constituia uma causa
direta, em 21%, de todos os insucessos da transplantacdo e era responsavel por 13 a 26% das
mortes apds o transplante (Cooper et al., 1984; Lawless et al., 1999; Sisson, Tripp, Paris, Cooper,
& Zuhdi, 1994).

Numa meta-andlise recente de Dew et al. (2007), com pacientes transplantados a diferentes
orgaos, os autores concluiram que as taxas de ndo adesao nos pacientes transplantados, incluindo
na imunossupressao, continuavam inaceitavelmente altas; as taxas médias de ndo adesdo em
relacdo ao uso de substancias era de 1% a 4% por ano e, a ndo adesdo a imunossupressao, dieta,
e outros aspetos da terapéutica, era de 19% a 25% por ano, em todo o tipo de transplantes
estudados. A nao adesdo ao exercicio fisico era maior nos transplantados cardiacos do que nos
restantes transplantados.

Se nos detivermos nas varias componentes do regime terapéutico apds o T.C., encontramos
diferentes nimeros no comportamento de adesao.

No que respeita a comparéncia das consultas regulares, encontramos uma prevaléncia de

nao adesdo, entre os 3 e os 27% (De Geest et al., 2000; Dew, Roth, Thompson, et al., 1996;
Grady et al., 1998; Grady, Russell, Srinivasan, Constanzo, & Pifarre, 1993; Shapiro et al., 1995;

Paris et al., 1994). Estes ultimos autores constataram que no terceiro ano apds o T.C., mais de
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20% dos pacientes transplantados cardiacos faltavam as consultas de rotina e 30% faltavam ao
controlo angiografico. As areas de menor adesdo, por ordem decrescente € no primeiro ano apos
o T.C., foram: o exercicio fisico (37%), medicacdo imunossupressora (20%), hébitos tabagicos
(19%), dieta (18%), plano de consultas (9%) e habitos alcodlicos.

A ndo adesdo no que respeita a monitorizacao dos sinais vitais, tais como medir a tensao

arterial, a temperatura corporal, pulsacdo e volume de urina, varia de 22% a 59% (Dew, Roth,
Thompson, et al., 1996; Erdman, Horstman, Van Domburg, Meeter, & Balk, 1993; Grady et al.,
1998). Este comportamento implica que o paciente conheca quais os sintomas e sinais de risco
que devem ser alvo de preocupagdo, motivando o contacto com o médico. No entanto, 8% dos
pacientes, perante uma complicacdo ndo requisitam a atengdo médica o que contribui para o
declinio do seu estado (Cooper et al., 1984).

O abuso da nicotina tem consequéncias fatais nestes pacientes, como referimos no Capitulo

2, devido ao risco acrescido de cancro do pulmao e da vasculopatia do enxerto (Basile et al.,
2004). Apdés um T.C., a taxa de sobrevivéncia de 5 anos ¢ 37% em fumadores e 80% em nao
fumadores (Nagele, Kalmar, Rodiger, & Stubbe, 1997). No entanto, 36 a 54.5% dos pacientes
fumadores no periodo pré-operatorio tornam a fumar no segundo ano ap6s o T.C. (Balestroni et
al., 2002; Dew, Roth, Thompson, et al., 1996; Koerner et al., 1999; Paris et al., 1994). Por outro
lado, cinco a 26% da populacdo transplantada cardiaca fumou pelo menos uma vez apds o T.C.
(Dew, Roth, Thompson, et al., 1996). O abuso de substancias pré-T.C. continua a ser preditor da
nao adesao apos o procedimento (Hanrahan, Eberly, & Mohanty, 2001; Shapiro et al., 1995).

No caso da transplantacao cardiaca, a adesdo a medicacao imunossupressora continua a ser

a area mais estudada por estar diretamente relacionada com o sucesso a longo prazo deste
procedimento. Embora os pacientes tenham conhecimento deste facto, e da importancia da
prevengdo da rejeicdo, estima-se que 40 a 60% da populagdo adulta transplantada apresente
lapsos significativos na toma da imunossupressdo, ao ponto dos beneficios terapéuticos nao
serem obtidos na integra (Dunbar-Jacob, 1999). Por outro lado, a ndo adesdo nesta area,
representa a terceira causa responsavel pela faléncia do 6rgdo, depois de causas cardiacas e dos
processos infeciosos (Didlake, Dreyfuss, Kennan, Van Buren, & Kahan, 1988; Lawless et al.,
1999). Trata-se ainda de um fator de risco independente para episodios de rejeicao aguda tardia,
doenga vascular do enxerto, falha do 6rgio e morte, no periodo de trés a cinco anos de follow-up
(Bunzel & Laederach-Hofmann, 2000; De Geest, Dobbels, Fluri, Paris, & Troosters, 2005; De
Geest, Moons, Dobbels, Martin, & Vanhaecke, 2001; Dew et al., 1999; Rovelli et al., 1989).

A maioria dos estudos em pacientes transplantados mostra que a adesdo nas, suas varias
vertentes, decresce com o decorrer do tempo de transplantacdo. Apos o T.C., o paciente

apresenta, na generalidade, uma boa adesdo a medicacdo, desde que tenha sido devidamente
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educado e informado sobre a mesma. Apds o primeiro més, por vezes, assiste-se a uma nao
adesdo ocasional, em que o paciente falha o hordrio da medicagdo ou algumas tomas (Telles-
Correia, Barbosa, Barroso, & Monteiro, 2006). Nos meses seguintes pode ocorrer uma adesao
intermitente (que pode ou ndo evoluir para persistente) e que se relaciona com os efeitos
adversos dos medicamentos € com a sensacao de imortalidade refor¢gada por muito tempo sem
problemas de satide (Chisholm et al., 2000). Especificamente, o comportamento de ndo adesdo
persistente aos imunossupressores ¢ de 20% ao longo do primeiro ano (Dew, Roth, Thompson, et
al., 1996; Dobbels, De Geest, Van Cleemput, Droogne, & Vanhaecke, 2004) e de 16% apds o
primeiro ano (Cherubini, Rumiati, Bigoni, Tursi, & Livi, 2003; De Geest et al., 1998; Erdman et
al., 1993; Grady et al., 1998; Paris et al., 1994; Sisson et al., 1994). Esta variacdo nas taxas de
adesdo medicamentosa, ao longo da evolucdo clinica do paciente, acompanha as diferentes
representacdes que o mesmo tem da doenga e, consequentemente, das estratégias de coping que
utiliza para lidar com as diferentes fases da recuperagao.

Em Portugal, a ndo adesdo ao regime imunossupressor apresenta uma prevaléncia média de
25%, nos pacientes transplantados em geral (Telles-Correia et al., 2007). A relevancia clinica
destes nimeros aumenta quando sabemos que qualquer desvio, por mais pequeno que seja, quer
na dose, quer na hora das tomas dos imunossupressores, estd associado, como vimos, a um
incremento do risco de episodios posteriores de rejeicdo aguda. Num estudo de De Geest et al.
(1998) avaliou-se a adesdo dos pacientes a ciclosporina durante trés meses. Durante o periodo de
observagdo a adesdo revelava-se elevada (99.4%); no entanto, quando mais tarde foi avaliada,
encontraram-se pacientes com trés niveis de adesdo significativamente diferentes (adesao
excelente - 84% dos pacientes; ndo adesdo sub-clinica minor - 7% e ndo adesdo sub-clinica
moderada - 9%). As taxas de rejei¢do aguda iam no mesmo sentido (diretamente proporcionais
aos trés niveis de ades@o). Concluiu-se que um desvio de menos de 3% do esquema prescrito
(seja aumento do intervalo de tempo entre as doses ou a ocorréncia de drug holiday’®) estava
associado a resultados negativos, nomeadamente, a episoédios de rejeicdo aguda. Estes mesmos
pacientes foram avaliados cinco anos depois para verificar se os trés meses em que a sua adesdo
foi avaliada seriam preditivos de rejeigdes agudas tardias, vasculopatia do enxerto,
retransplantacdo ou morte. Na continuacao do estudo, os investigadores (Dobbels, De Geest, Van
Cleemput, et al., 2004) encontraram uma correlagdo positiva entre os pacientes ndo aderentes
durante o primeiro ano ap6s o T.C., as rejei¢cdes agudas posteriores e a vasculopatia do enxerto.
Os pacientes que apresentam rejeigao aguda um ano apoés o T.C., devido a ndo adesdo
imunossupressao, revelam também um incremento de retransplantacdes e taxas mais baixas de

sobrevivéncia, num follow-up de dois anos (De Geest et al., 2001). Os autores concluiram que a

%% Trata-se de no fazer medicagdo por mais de 24 horas e/ou levar a cabo variagdes alargadas das horas da toma.
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ndo adesdo a imunossupressao constitui o principal factor etioldgico para acontecimentos
clinicos adversos, nomeadamente para rejei¢des agudas tardias e que um paciente transplantado
necessita de uma adesdo medicamentosa a imunossupressdo de 100% (De Geest, Abraham,
Dunbar-Jacob, & Vanhaecke, 1997). Mais precisamente, os pacientes ndo aderentes apresentam
o dobro do risco em relagdo aos que aderem. Estes resultados vém ao encontro do 14° Registo da
ISHLT em que 9% da mortalidade, no periodo de um ano apds o T.C., se deve a episddios de
rejeicdo aguda (Hosenpud, Bennett, Keck, Fiol, & Novick, 1997).

No mesmo estudo de De Geest et al. (1998), os autores concluiram ainda que existem
determinados perfis de pacientes que os podem identificar como em risco para a nao adesdo a
imunossupressdo. Os pacientes com piores taxas de adesdo eram mais jovens, na maioria
divorciados, vilivos ou viviam sds. Apresentavam maiores indices de depressdo, mais fragil
percepgao de saude, mais sintomas de stresse e, sentimentos de auto-eficacia no limite inferior,
em relagdo aos outros grupos de pacientes.

A descontinuagdo da medicagdo imunossupressora pelo paciente pode constituir ainda,
uma forma de este cometer suicidio, estando documentados pelo menos dois casos na literatura
(Ortalli, 1992; Ruygrok, Agnew, Coverdale, Whitfield, & Lambie, 1994).

A ndo adesdo nesta matéria ¢ tremendamente dispendiosa, i.e., 40% dos custos anuais de
um paciente apos trés anos de transplante sdo devidos a terapia farmacoldgica, mais
precisamente a ciclosporina (Bunzel & Laederach-Hofmann, 2000).

Em relagdo ao abuso do alcool, Shapiro et al. (1995) e Shapiro, Williams, Gelman, Foray,

e Wukik (1997) constataram que o preditor mais forte da nao adesao pos-operatoria em relagao
ao alcool seria a histdria prévia de abuso de substincias, mais ainda do que um suporte social
efetivo. Os pacientes de alto risco eram os que haviam deixado de beber por um curto periodo de
tempo e os que continuaram a beber, mesmo sabendo da sua condi¢do de saude, tornando-se
apenas abstinentes ja numa situagdo muito aguda da doenga. A recaida, ap6és um T.C., em
relacdo ao abuso de éalcool e/ou outras substancias mostrou ser de 27% (Paris et al., 1994). A
ingestdo pesada de bebidas alcoolicas um ano ap6s o T.C. mostrou ser de 6% num estudo de
Dew, Roth, Thompson, et al. (1996).

As dificuldades de adesdo ao exercicio fisico € ao cumprimento da dieta recomendada sdo

aspetos que se encontram relacionados, pois derivam em excesso de peso, hipertensdo arterial,
hiperlipidémia e hipercolesterolémia que, por sua vez, constituem fatores de morbilidade e
mortalidade por concorrerem para o desenvolvimento da doenga vascular do enxerto (Winters et
al., 1990). Uma dieta sem restri¢cdes a nivel de colesterol ao longo do primeiro ano, apos o T.C.,
revelou-se um factor de risco independente, para a mortalidade nos trés anos seguintes (Dew et

al., 1999). Virios estudos sugerem que mais de 50% dos pacientes apds o T.C. apresentam
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excesso de peso (Ramirez-de-Diego & Amoros-Miro, 1996; Shapiro et al., 1995) e Grady e
Jalowiec (1995) constataram que, meio ano apds o T.C., 15% dos pacientes ndo aderiam a dieta
recomendada. No final do primeiro ano apds a transplantacdo, mais de 48% dos pacientes tém
dificuldades em seguir as diretrizes da dieta alimentar, o exercicio fisico e levarem a cabo as
avaliagcdes médicas (Dew et al., 1999; Dew, Roth, Thompson, et al., 1996; De Geest et al., 2001;
Dew, Dunbar-Jacob, et al., 2001; Grady et al., 1998; Paris et al., 1994; Pinson et al., 2000). A
semelhanca de outros comportamentos de ndo adesdo, também a aquisicdo de habitos
alimentares deficientes apresenta tendéncia para aumentar ao longo do tempo da transplantacao
(Flattery et al., 2006).

No que diz respeito ao exercicio fisico, hd um consenso crescente de que o mesmo pode,
por um lado, minimizar os efeitos secunddrios adversos da imunossupressdo, tais como as
miopatias € a osteoporose e, por outro lado, concorrer para a reversdao das consequéncias
fisiologicas da desenervagao do novo coragdo (Tegtbur, Busse, Jung, Pethig, & Haverick, 2005).
Na realidade, também nos pacientes transplantados cardiacos, o treino fisico melhora a fungdo
fisica, a tolerancia ao exercicio e a qualidade de vida. Em termos de adesdo ao exercicio fisico,
no primeiro ano apos o T.C., esta ronda os 37%; no entanto, pontualmente, varia entre os 13,1%
e 0s 72%, consoante a amostra ¢ os métodos de medida utilizados (Balestroni et al., 2002;
Cooper et al., 1984; Erdman et al., 1993; Paris et al., 1994; Salyer, Sneed, & Corley, 2001). A
adesdo ao exercicio fisico também vai diminuindo ao longo do tempo (Balestroni et al., 2002;

Dew, Roth, Thompson, et al., 1996; Flattery, 2006).

4.3.4. Modalidades de avaliacao da Adesao Terapéutica

Avaliar com precisdo a adesdo do paciente a um regime terapéutico torna-se bastante
dificil dada a diversidade dos comportamentos que incluem a adesdo, a diversidade dos
parametros do regime terapé€utico e pela escolha da metodologia utilizada (Fine et al., 2009).

Para determinar o nivel de adesdo a medicacao, encontramos na literatura de investigacao,
os métodos diretos e indiretos. Os primeiros incluem a medi¢do da concentragdo do fArmaco no
sangue e/ou na urina (pode mascarar comportamentos de ndo adesdo, dado que apenas acusa as
ultimas tomas), o uso de marcadores bioquimicos incorporados nos comprimidos, a contagem de
comprimidos, a monitorizacio eletronica (uso de embalagens -eletronicas®’ para os
medicamentos) e a observacdo direta do comportamento do paciente. Os métodos indiretos
incluem o auto-relato do paciente, as entrevistas, os instrumentos, os relatos colaterais dos
*7 Estas embalagens possuem um circuito micro-eletrénico que deteta e regista o numero de aberturas e fechos da
embalagem e, em que cada abertura se assume como uma dose tomada. Os dados sdo transmitidos a um
computador, permitindo perceber as doses em falta e o intervalo de tempo entre as tomas, detetando a dinamica do

comportamento de ndo adesdo (Bunzel & Laederach-Hoffman, 2000). Este método, para além de ser extremamente
dispendioso, ndo garante que o paciente tome a respetiva dose sempre que abra a embalagem.
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cuidadores, médicos e restante staff e os proprios resultados terapéuticos (Bond & Hussar, 1991;
M. O’Brien, Petrie, & Raeburn, 1992; Telles-Correia et al., 2007).

Todos os métodos apresentam vantagens e limitacdes evidentes, sendo impossivel
considerar um superior ao outro, ndo se encontrando consenso sobre o método mais fiavel de
detecdao da adesao (Chisholm, 2002b). Por um lado, se os métodos diretos poderiam apresentar
maior sensibilidade, por outro lado, sdo pouco praticos na maioria dos contextos clinicos,
dispensiosos € ndo se encontram disponiveis para a maior parte das drogas (Morisky, Green, &
Levine, 1986). Por outro lado, existem diferentes rea¢des individuais face aos farmacos que nao
devem ser neglicenciadas. No caso dos métodos indiretos, corre-se o risco da desejabilidade
social; ¢ frequente os pacientes inflacionarem as respostas para evitarem a desaprovacdo dos
clinicos e/ou dos investigadores, no sentido de transmitirem uma imagem positiva do seu
comportamento (Dew et al., 1999). No entanto, numa revisao da literatura de DiMatteo, Giodani,
et al. (2002), os autores concluiram que, apesar da controvérsia face as medidas de auto-relato,
estas devem ser sempre incluidas, de preferéncia, juntamente com métodos indiretos, quando
queremos aferir o grau de adesdo, pois apresentam suporte tedrico e empirico consistente
(DiMatteo, Robinson, Heritage, Tabbarah, & Fox, 2002) e, no seio de uma entrevista
confidencial, constituem a melhor forma de medir a adesao a medicagdao, comparativamente com
a monitorizacdo eletronica. Aquela forma de avaliacdo mostrou, portanto, eficacia e precisao
consideraveis na identificacdo de pacientes ndo aderentes (Butler, Peveler, Roderick, & Mason,
2004; De Geest et al., 1998; Dunbar & Agras, 1980; Morisky et al., 1986).

A maior vantagem do método do auto-relato consiste na exploragdo por parte do clinico da
gestdo da adesdo, em que este pode e deve proceder ao levantamento das condicionantes de uma
adesdo fragil, dando oportunidade ao paciente de ventilar as dificuldades no seu comportamento.
Ao mesmo tempo, podera delinear estratégias de atuagdo que resultem num melhor ajustamento
do regime terapéutico ao estilo de vida de cada paciente (Delgado & Lima, 2001). No entanto, a
sua fiabilidade vai depender sempre das competéncias cognitivas do paciente, da veracidade das
respostas e da correta interpretagdo das questoes (Balkrisham, 2005).

Dado que a adesao neste procedimento implica um conjunto de comportamentos a integrar
no estilo de vida do paciente transplantado, que ndo s6 a toma da medicacao, e que a ndo adesao,
em sentido lato, ¢ mais comum do que a ndo adesdo a medicacdo (Erdman et al., 1993), o
instrumento de avaliagdo desta varidvel, necessita de ser abrangente e multidimensional, aspeto
que se tentou contemplar, utilizando neste estudo o The Heart Transplant Compliance Scale -
Assessment of Problems with the Heart Transplant Regimen - (versdo original de Grady et al.,
1998). Que tenhamos conhecimento, trata-se do Uunico instrumento de avalia¢do

multidimensional da adesdo terapé€utica, na literatura sobre adesdo na transplantacdo cardiaca.
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4.3.5. Determinantes do comportamento de nao Adesao Terapéutica no Transplante

Cardiaco

A adesdo pressupde que o paciente possua o conhecimento, a motivagdo, as competéncias
e os recursos requeridos para seguir as recomendagdes do profissional de saude (N. Miller, Hill,
Kottke, & Ockene, 1997).

Seria esperado que os pacientes submetidos a transplante cardiaco apresentassem uma
elevada motivagdo e cooperacdo com o plano terapéutico dado que a sua sobrevivéncia depende
maioritariamente do seu comportamento. No entanto, como vimos, tal ndo se verifica; os
pacientes nem sempre tomam a medicacdo, falham as consultas, envolvem-se em
comportamentos aditivos e ignoram outras diretrizes fundamentais para a preservacdo do 6rgao
que os salvou da morte.

A nao adesdo pode ser encarada como um epifendmeno (De Geest et al., 2005), i.e., existe
uma variedade de dindmicas interdependentes que podem despoletar a ndo adesdo ao regime
terapéutico. Dai que identificar as varidveis preditoras da adesdo se revele uma tarefa
complicada; primeiro, pela técnica utilizada para avaliar a mesma e, segundo, pela natureza do
comportamento de adesdo que estamos a avaliar. Apesar de aparecerem alguns resultados
conflituosos nesta questdo, existem fatores de risco consensuais (Prendergast & Gaston, 2010).

Num relatério de 2003, a Organizacdo Mundial de Saude (Sabaté, 2003), postula cinco
categorias determinantes da ndo adesdo: fatores socioecondmicos, fatores relacionados com a
equipa clinica/sistema de saude, fatores relacionados com a terapéutica, fatores relacionados com

o paciente e fatores relacionados com a doenga.

4.3.5.1. Fatores socioeconémicos

Os elevados custos da medicagdo, a iliteracia, o desemprego, o baixo estatuto socio-
econdémico, a pobreza e as longas distancias ao centro de transplantacao foram assinalados como
aspetos relacionados com a nao adesdo, na populacdo submetida a T.C. (Didlake et al., 1988;

Rovelli et al., 1989; Sabaté¢, 2003).

4.3.5.2. Fatores organizacionais relacionados com o Sistema de Saide e com a equipa

clinica: a importancia da relacio médico-paciente

A American Heart Association postula que a adesdo ¢ um processo comportamental,
fortemente influenciado pelos contextos em que o paciente se move, incluindo as politicas do
sistema de saude.

Na area da transplantagdo cardiaca os estudos tém-se centrado, desproporcionalmente, nas

variaveis relacionadas com o paciente, ignorando as que se relacionam com o sistema de saude, a
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equipa clinica e a relagdo médico-paciente. Existem, portanto, determinadas varidveis
organizacionais e interpessoais que se relacionam com a adesdo terap€utica ao regime pos-T.C.

As variaveis relacionadas com o sistema de satide que afetam a adesdo prendem-se com as
barreiras aos cuidados de saude, pratica de precos elevados e baixas comparticipagdes na
medicacao (Osterberg & Blaschke, 2005), falta de continuidade dos técnicos e servigos de satde
na prestacdo dos cuidados ao paciente, o burnout dos prestadores de cuidados e a satisfacio
destes com a sua profissdo que, por sua vez, se relaciona positivamente com a satisfacdo do
paciente e com comportamentos de adesao a terapéutica (Marks et al., 2005).

A inexisténcia de suporte financeiro e humano para promover a implementacao de
programas efetivos de promocao da adesdo (formagao dos técnicos de satide na gestdo da doenca
cronica, educagdo e aconselhamento do paciente) e de follow-ups periddicos da mesma, constitui
também uma barreira importante no combate a ndo adesdo (Sabaté, 2003). Destaca-se ainda a
fraca capacidade do sistema de saude em proceder a uma articulacao eficaz entre os cuidados de
internamento e de ambulatdrio e em proporcionar uma rede alargada e consistente de servigos
médicos, psicologicos e sociais com vista a diminuir as probabilidades de ndo adesao.

Relacdo médico-paciente

Uma vez que os cuidados médicos sdo prestados através da relagdo interpessoal, o
problema da adesdo no plano concetual, ¢ um fenémeno de influéncia social e de motivagao e,
portanto, de cariz afetivo-comportamental. Assim, a forma como o profissional de satde interage
com o seu paciente ¢ determinante na adesdo e nos resultados de saude, fazendo da relacao
médico-paciente uma questdo central na adesao ao tratamento médico (Marks et al., 2005).

A qualidade desta relacdo e as competéncias interpessoais do prestador de cuidados de
satde podem potenciar a adesdo e, independentemente da terapéutica, melhorar os resultados do
tratamento (DiMatteo, 1994) dado que a comunicagdo eficaz entre a diade tem um papel
determinante no conhecimento que o paciente tem sobre doenca, riscos e beneficios do
tratamento. Na realidade ¢ esta relagdo que encoraja (ou ndo) os pedidos de esclarecimento do
paciente sobre o seu estado de satde, promove o envolvimento e a sua satisfacdo em todo o
processo terapéutico e, consequentemente, concorre para a adesdo. Acresce que a satisfacao do
paciente ¢ um construto multidimensional que resulta da avaliagdo (cognitiva e emocional) que
este faz dos cuidados recebidos. Mais ainda, a maior parte dos pacientes que exibe
comportamentos de ndo adesdo a medicacdo tende a rotular a relagdo terapéutica como negativa
(Margalho, Paixao, & Pereira, 2010).

Em Portugal, as investigagdes sugerem que os pacientes privilegiam a empatia e a
comunica¢do na interacdo com o clinico, em detrimento da competéncia técnica (McIntyre &

Silva, 1999). A qualidade da informagdo na comunica¢do em saude, bem como a sua adequagdo
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ao estilo cognitivo, crengas culturais ¢ de saude do paciente, sio fundamentais para que este
consiga compreender e recordar o que tem a fazer e, assim, aderir ao regime de tratamento
(Trindade & Teixeira, 2000).

De facto, numa revisdo da literatura de 1949 a 2008, com mais de 100 estudos, Zolnierek e
DiMatteo (2009) concluiram que existe um risco 19% superior de ndo adesdo nos pacientes cujos
médicos estabelecem uma comunicagdo pobre, face aos que apresentam competéncias de
comunicagdo mais apuradas e eficazes e, que o treino de competéncias comunicacionais do
clinico gerava uma probabilidade de melhorar a adesdo dos pacientes em 1.62 vezes, face a
situagdo em que os médicos nao recebiam qualquer treino nas referidas competéncias.

O risco de ndo adesdao também diminui quando a relagdo médico-paciente ¢ mais familiar e
menos ansiogénica (Sabaté, 2003). Os pacientes nos seus relatos tendem a ser honestos com as
suas dificuldades de adesdo apenas se sentirem um contexto de empatia, abertura e de aceitagao
na sua relacdo com o médico. Igualmente, uma relagdo pontuada pela auséncia de juizos de
valor, pela negociacao (custos/beneficios do tratamento), comunicacao fluida e reforgo positivo,
potencia o comportamento de adesdo (Cramer, 1991; Martin, Jahng, Golin, & DiMatteo, 2003;
Rosner, 2006). Se os pacientes se percecionarem como parceiros do médico no processo de
tratamento, sentindo-se ativamente envolvidos e comprometidos, negociando o regime
terapéutico, apresentam mais comportamentos de adesdo (Schulman, 1979). A adesdo tem entdo
como pressuposto uma cooperagao efetiva, através de uma alianca terapéutica, entre o paciente e
o profissional de satide e implica um papel ativo e um envolvimento voluntario e colaborativo do
paciente, num acordo mutuo que produz um resultado terapéutico (Fine et al., 2009; Turk &
Meichenbaum, 1991). Este tipo de relagdo permite que a componente “informacdo recebida”
(que remete apenas para a dimensdo cognitiva) seja colocada em pratica pelo paciente uma vez
que este se sente afetivamente aceite ¢ compreendido nas suas davidas, mais motivado,
envolvido e com expetativas mais alargadas em relacdo a eficicia da terapéutica (dimensao
afetiva), o que potencia a sua adesdo (Ley, 1989). Da dimensdo afetiva da relacdo fazem ainda
parte a confianga, por parte do paciente, na competéncia do médico, o sentir que este percebe a
sua experiéncia individual de vivéncia da doenca, € que o vé como uma Pessoa unica nas suas
varias dimensodes, respeitando as suas necessidades e preferéncias. Apenas estes aspetos irdo
permitir que o paciente se exponha emocionalmente o que, a acontecer, refor¢a ainda mais esta
alianca terapéutica.

Esta abordagem da medicina centrada no paciente (Laine & Davidoft, 1996) opde-se ao
paradigma de relacdo paternalista e autoritdria, em que o médico seleciona a informagdo que
fornece e impde as suas convicgdes, sentimentos e expetativas, ignorando as crengas do paciente

e reforcando uma relagdo de dependéncia afetiva entre ambos (Joyce-Moniz & Barros, 2005).
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Neste ultimo paradigma, o clinico convence o paciente a seguir o tratamento que ele considera
melhor sem a auscultacdo deste ultimo (Emanuel & Emanuel, 1992). Este tipo de interacdo vai
ao encontro do modelo biomédico de adesdo em que os comportamentos de ndo adesdo sdo
considerados desviantes e que o paciente ¢ apenas um mero executor do regime terapéutico
imposto. Esta abordagem ignora o facto que o comportamento de adesdo ¢ complexo e
influenciado por uma pandplia de fatores, incluindo o contexto sociocultural do paciente, as
crencas em relacdo a saude e as experiéncias subjetivas da doenca.

A primeira postura do clinico provoca maiores indices de satisfagdo no paciente e uma
memorizagdo mais facil da informacao fornecida incrementando os comportamentos de adesao
(Falvo & Tippy, 1988; Savage & Armstrong, 1990; M. Stewart, 1984). De notar que a falta de
informacdo ou informacdo distorcida que o paciente possui, sobre o seu regime terapéutico,
constitui uma das razdes da ndo adesdo (Cline, Bjorck-Linngé, Israelsson, Willenheimer, &
Erhardt, 1999), correlacionando-se positivamente com o numero de re-hospitalizagdes (Soine,
Cunningham, Shaver, & Galluci, 1992). Por outro lado, cerca de 50 a 70% dos pacientes, na
consulta, ndo solicitam a informacdo que gostariam e, muitos pacientes deixam os servigos de
saude sem compreenderem o tratamento prescrito, esquecendo as instrucdes fornecidas (Bennett,
2002). Mesmo que o clinico demonstre alguma incerteza, se esta for associada a uma informacao
clara e objetiva que a justifique, o paciente tende a revelar maior satisfagdo e adesdo (Gordon,
1999).

Apesar dos prestadores de cuidados de saude tentarem, frequentemente, fornecer
informacdo ao paciente e motiva-lo, reconhecendo a importincia das competéncias
comportamentais, na pratica as evidéncias apontam para lacunas ao nivel da informagao
fornecida, das competéncias para promover a motivacdo do paciente e do conhecimento no
ensino de competéncias comportamentais ao paciente (Alto, 1995; Botelho & Skinner, 1995;

Waitzkin & Stoeckle, 1976).

4.3.5.3. Fatores relacionados com a terapéutica

Dado que a transplantagdo ¢ uma condicdo cronica, os pacientes serao sempre mais ou
menos confrontados com grandes exigéncias durante toda a sua vida, no sentido do auto-cuidado.

Os fatores associados ao tratamento que influenciam a adesdo do paciente podem
condensar-se num unico facto: quanto mais complexo e longo o tratamento prescrito, maior € o
risco de ndo adesdo plena (Cramer, Schleyer, & Mattson, 1990; Marks et al., 2005). Assim, a
adesdo tende a baixar em propor¢do quer a duracdo do tratamento, quer ao numero de
medicamentos e frequéncia das doses; estimando-se que diminua cerca de 50%, seis meses apds

o inicio de terapéuticas de longo prazo (Claxton, Cramer, & Pierce, 2001; Cramer, Rosenheck,
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Kirk, Krol, & Kristal, 2003; Hulka, Casser, & Cooper, 1976; Kruse, Eggert-Kruse, Rampmaier,
Runnebaum, & Weber, 1991), independentemente, da patologia em questdo (isto acontece nao
tanto pela duracdao do tratamento em si, mas pela auséncia progressiva dos sintomas). A adesdo
torna a aumentar imediatamente antes do paciente se dirigir a consulta (“white-coat adherence”,
cit. por Hansen, Seifeldin, & Noe, 2007, p. 1288), o que pode gerar falsas conclusdes sobre a
adesdo, quando a mesma ¢ avaliada apenas com base em testes sanguineos e de urina.

Na transplantagdo, também a incidéncia da ndo adesdo aumenta com o passar do tempo
(Dew, Roth, Thompson, et al., 1996; Grady et al., 1998; Grady, Russell, et al., 1993); revela-se
mais forte nos primeiros tempos apos o T.C. e tem o grande declinio durante o primeiro ano, a
medida que o paciente se sente mais sauddvel, se liberta do sentimento de morte proéxima e
retoma as suas tarefas quotidianas. A partir daqui tende a estabilizar. Num estudo de Salyer et al.
(2001), os autores concluiram que os pacientes transplantados ha algum tempo (média de seis
anos) nao incluiam comportamentos de mudanca nos seus estilos de vida que promovessem a
saude e o bem-estar.

A terapéutica medicamentosa nos pacientes transplantados oscila, por dia, entre cinco a 30
medicamentos diferentes, em que mais de metade ¢ doseada trés a quatro vezes por dia. A
prescricao de diferentes medicamentos em simultaneo e com diferentes instrugdes implica a
monitoriza¢do de indices médicos e exige uma alteracdo consideravel dos hébitos e estilo de
vida. Estes trés aspectos constituem ameacgas efetivas a adesdo (Chesney, 2003; Sarafino, 2002;
Turk & Meichenbaum, 1991).

Os efeitos secundarios do tratamento também desempenham um papel importante no
comportamento de adesdo dos pacientes; na generalidade, quanto mais negativos e aversivos
(e.g., quimioterapia, terapias antiretrovirais e terapias imunossupressoras), maiores sao as
dificuldades no cumprimento da terapéutica (Van Servellen, Chang, Garcia, & Lombardi, 2002).
O fornecimento de informacao completo e conciso sobre os efeitos adversos da medicacao pelo
clinico também previne, definitivamente, atitudes de ndo adesdo (Rosner, 2006). Varios estudos
evidenciam que as alteragdes de humor e o stresse provocados pelos efeitos secundarios da
imunossupressao se relacionam com a nao adesdo (De Geest et al., 2000; Grady et al., 1998;
Moons, De Geest, Abraham, Cleemput, & Van Vanhaecke, 1998; Sabaté, 2003; Schweizer et al.,
1990). Em pacientes do sexo feminino, os efeitos cosméticos da imunossupressdo também
poderao despoletar um comportamento de ndo adesdo (De Geest et al., 1999).

Num estudo de Kory (1999) os pacientes transplantados apontavam como causa de maior
dificuldade na toma da medicacdo os seguintes fatores: os efeitos secundarios da mesma (64%),
0 que vem ao encontro de outros estudos (Valentine, Russell, Taylor, Short, & Johnson, 1999),

as suas consequéncias a longo prazo (15%) e a dificuldade na sua preparacao (14%), sendo a
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simplicidade da prescricdo da medicagdo, o melhor preditor da adesao (M. Robbins, 1999;
Sabaté¢, 2003).

No que diz respeito a comparéncia nas consultas e exames médicos de follow-up, varios
estudos revelam que existe uma estreita relacdo entre esta, a adesdo em geral e, a adesao a

imunossupressao (De Geest et al., 1998; Schweizer et al., 1990).

4.3.5.4. Fatores relacionados com o paciente: o peso das varidveis psicossociais

Os fatores relacionados com o paciente constituem a area mais explorada dos
determinantes da ndo adesdo ao regime terapéutico apds a transplantacdo cardiaca. Englobam,
para além dos aspetos sociodemograficos, as perturbagdes psicologicas e psiquiatricas do
paciente e os seus recursos psicossociais (informagao e crengas sobre a doenga, motivagdo para a
gerir, sentimentos de auto-eficacia face as competéncias no confronto com a mesma, expetativas
e receios face aos resultados do tratamento e suporte social).

As caracteristicas sociodemograficas como o género, a raga, a idade e a classe social

revelam um valor preditivo limitado na adesdo destes pacientes. No entanto, a literatura mostra
que pacientes com menos de 20 anos revelam taxas de ndo adesdo superiores aos pacientes com
mais de 40 anos e que os pacientes de maior risco sdo os que apresentam idade inferior a 25 anos
(Cooper et al., 1984; J. Dunn et al., 1990; Sabaté, 2003; Schweizer et al., 1990). Os adolescentes
revelam as maiores taxas de ndo adesao (Hosenpud et al., 1997). Este grupo, dados os desafios
acrescidos do foro desenvolvimental que lhe sdo colocados apresentam maior dificuldade em
lidar com a integracdo fisica e psicoldgica do novo 6rgdo, bem como com os efeitos secundarios
cosméticos da imunossupressdo sendo que, quanto maiores as dificuldades a este nivel, maior o
risco de ndo adesdo e de uma qualidade de vida comprometida (Albert, Hudalla, Traue, &
Hetzer, 2012; Bunzel & Laederach-Hofmann, 2000).

As perturbacdes psicoldgicas e psiquidtricas, nomeadamente a ansiedade e a depressao

associadas frequentemente a situacdo de doenga cronica, mas tantas vezes sub-estimadas do
ponto de vista terapéutico, provocam danos significativos na adesdo dos pacientes (Frasure-
Smith & Lespérance, 2005; Young, Klap, Sherbourne, & Wells, 2001). A doenca cardiaca ndo
foge a esta regra (DiMatteo et al., 2000; Van Der Wal et al., 2006; Ziegelstein et al., 2000).

Os problemas psiquiatricos existentes antes do transplante e apds o mesmo sao
evidenciados empiricamente e reportados como altamente correlacionados com a nao adesdao em
diferentes componentes (Frierson & Lippman, 1987; Levenson & Olbrisch, 1993a; Paris et al.,
1994; Phipps, 1991; Shapiro et al., 1995). Paris et al. (1994), Rovelli et al. (1989) e Shapiro et al.
(1995) partilham de duas razdes definitivas para a ndo adesdo: perturbagdo psicologica e/ou

psiquidtrica e alcoolismo confirmado no periodo pré-T.C.
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As perturbagdes de personalidade, a depressdo pré e pos-T.C. e o déficit cognitivo
encontram-se também entre os fatores de risco de nao adesao (Brennan et al., 1987; Chisholm,
2002a, 2002b; De Geest et al., 2001; Dew, Roth, Thompson, et al., 1996; DiMatteo et al., 2000;
Harper et al., 1998; Fine et al., 2009; Mai, McKenzie, & Kostuk, 1990; Meichenbaum & Turk,
1987; Shapiro et al., 1995; Stilley, Sereika, Muldoon, Ryan, & Dunbar-Jacob, 2004). A
depressdo pré e pos-TC ¢ assim um fator de risco decisivo da ndo adesdo, constituindo um dos
mais fortes preditores da mesma.

Shapiro et al. (1995) concluiram que os pacientes com fatores de risco de ndo adesao,
nomeadamente, abuso de substancias e desordens de personalidade, faziam mais episddios de
rejei¢do, embora sem associagdo significativa a mortalidade. Dew et al. (1999), num estudo com
145 transplantados cardiacos chegaram a trés importantes conclusdes: o risco de rejei¢do aguda
era 4.17 vezes superior nos pacientes que ndo cumpriam o plano de adesao da imunossupressao e
6.91 vezes maior de rejei¢ao cronica nas mesmas circunstancias; o risco de incidéncia da doenga
vascular do enxerto era potenciado pela depressdo persistente do paciente e, o risco de
mortalidade aumentava nos pacientes com diagndstico de perturbagdo de pos-stresse traumatico
em relagdo ao T.C.

No leque das desordens de personalidade, a personalidade borderline, acompanhada de
instabilidade emocional, ¢ a que inspira mais risco na adesdo a terapéutica (Bunzel & Laederach-
Hofmann, 2000); pela instabilidade nas relagdes interpessoais (inclusive com o médico), pelas
dificuldades na auto-estima e relacio com a imagem corporal, comportamentos de auto-
mutilagdo e, pela predisposicdo ao envolvimento em comportamentos de fuga para a frente
(abuso de alcool, drogas, tabaco, etc.) que comprometem seriamente a conservagdo do enxerto
cardiaco.

Em termos psicologicos, elevados niveis de hostilidade, negagao (Dew, Roth, Thompson,
et al., 1996), expetativas frageis e/ou inadequadas pré-T.C. (Leedham et al., 1995), baixa
motivagdo (Meyendorf et al., 1989), baixa auto-estima (Valentine et al., 1999) e percecdo de
obstaculos a adesdo ao regime terapéutico (nomeadamente em relagdo aos efeitos secundarios da
imunossupressao) sao outros fatores relacionados com uma pobre adesao.

Em relacdo as estratégias de coping, os pacientes que utilizam estratégias centradas na
emocdo (como o evitamento, a fatalidade e a distragdo em relagdo ao problema) t€ém mais
tendéncia a ndo aderir as prescrigdes médicas, sendo que os pacientes cronicos utilizam mais
estas estratégias de confronto (Grady et al., 1998; Sherbourne, Hays, Ordway, DiMatteo, &
Kravitz, 1992).

A motivacdo para o paciente aderir a um regime terapéutico prescrito ¢ influenciada pela

gravidade percebida pelo paciente da sua doenga, pelas crencas sobre os sintomas, pelo ratio
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custo-beneficio que o paciente acredita ter com a adesdo e, pelo grau de auto-eficacia percebida
no sentido do seu cumprimento (Marks et al., 2005)

Concluindo, embora ndo possamos falar numa personalidade ndo-cooperante (Hulka, 1979,
Meichenbaum & Turk, 1987), devido a importdncia das contingéncias sociais neste
comportamento, existe um conjunto de caracteristicas psicoldgicas que podem afetar
negativamente a adesdo, ao prejudicarem a motivacdo e as competéncias do paciente para
cumprir um determinado regime terapéutico.

A historia prévia de ndo-adesdo, seja no periodo pré-T.C., ou noutro momento anterior,

aparece como um preditor fidedigno para a ndo adesdo ao regime terapéutico (Balestroni et al.,
2002; De Geest et al., 1998; De Geest et al., 2000; Harper et al., 1998; Nagele et al., 1997), para
a rejeicdo aguda (Bunzel & Laederach-Hofmann, 2000; Dobbels et al., 2009) e para a
mortalidade apds o T.C. (Owen et al., 2006).

Como referido, a falta de informagdo sobre o regime terapéutico constitui uma causa
importante para a ndo adesdo mas ha que salientar que, imediatamente apds o transplante, a
capacidade para o paciente absorver a informacgdo sobre a sua terapéutica se encontra limitada
dado o possivel comprometimento cognitivo caracteristico desta fase (devido as psicoses toxicas
provocadas pela imunossupressdo, as infe¢des, encefalopatias, etc.). Dai a importancia, da
presenca de uma figura de apoio, que ajude o paciente, entre outras tarefas, a gerir a medicacao,
no inicio do processo, ja que o esquecimento também se revelou relevante para a ndo adesdo
(Erdman et al., 1993; R. O’Brien, Aslani, Ciccia, & Brien, 2008).

Definitivamente, o suporte social (instrumental e emocional) ¢ um fator decisivo para a
adesdo a regimes terapéuticos em geral (DiMatteo et al., 1993; R. Levy, 1985; Marks et al.,
2005; Sabaté, 2003). Como referido anteriormente neste Capitulo, o papel do apoio social na
saude opera também pela via privilegiada da adesao terapéutica, independentemente do tipo de
patologia em questdo, do seu tipo de cronicidade, da idade dos pacientes, das terapéuticas
utilizadas e das medidas de avaliacdo das duas variaveis (DiMatteo, 2004). Esta variavel parece
ser, de facto, um dos fatores psicossociais que mais influencia a adesdo (Sarafino, 2002). De que
forma o apoio social potencia a adesdao aos regimes terapéuticos, quer direta ou indiretamente, ¢
algo que ainda ndo se encontra totalmente estabelecido e que parece revestir-se de bastante
complexidade. No entanto, sabemos que, e em primeiro lugar, o apoio social amortiza o stresse e
permite aos individuos optarem por comportamentos mais adaptativos face a doenca e, neste
sentido, potencia a adesdo (Wallston, Alagna, DeVellis, & DeVellis, 1983); por outro lado, o
envolvimento de pessoas proximas facilita a adesdo, pelo incitamento a internalizagao de regras
e comportamentos pro-saude. Em terceiro lugar, o apoio social pode ainda afetar a adesdo

através de mecanismos fisiologicos (funcionamento imunitario, endécrino e cardiaco) (Druley &
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Townsend, 1998). Por ultimo, o apoio social ao promover o funcionamento cognitivo, a
motivagdo, o sentimento de controlo pessoal, o humor positivo, a auto-confianga, a auto-estima e
a auto-eficcia, constitui uma variavel determinante na mediagdo dos mecanismos de coping
fundamentais para comportamentos de promocao de satde e gestao da doenga cronica, entre os
quais, o comportamento de adesdao (Bandura, 1992; O’Leary, 1985). O apoio social ao potenciar
estas competéncias minimiza o stresse, os conflitos interpessoais e a depressdo, concorrendo para
a adesdo do paciente (Alferi, Carver, Antoni, Weiss, & Duran, 2001; Druley & Townsend, 1998;
Glasgow et al., 1989; Goodenow, Reisine, & Grady, 1990; Holahan et al., 1995; King et al.,
1993; Kulik & Mabhler, 1993; Rosner, 2006; Schneider, Friend, Whitaker, & Wadhwa, 1991;
Seeman, Lusignolo, Albert, & Berkman, 2001; Taal, Rasker, Seydel & Wiegman, 1993).

Corroborando estes resultados, no estudo de Dobbels et al. (2009), um maior isolamento
social avaliado no periodo pré-T.C. revelou-se preditor de uma ma adesdo a terapéutica
imunossupressora, sendo que, o facto de ndo se estar envolvido numa relacao estavel foi
preditivo de uma maior incidéncia de rejeicdo aguda, da perda/faléncia do 6rgao, seis a 12 meses
apos o transplante e de mais dias de hospitalizagdo no periodo tardio pos-T.C.

Num estudo de DiMatteo (2004), concluiu-se que o impacto do suporte social instrumental,
nomeadamente por parte do conjuge, ¢ determinante no comportamento de adesao do paciente ao
tratamento e, que viver com outra pessoa numa relagdo ou estar casado(a) se revela potenciador
da adesdo, nomeadamente medicamentosa, aspetos ja encontrados noutros estudos anteriores
(Bunzel & Wolleneck, 1994; De Geest et al., 1997; Dew, Roth, Thompson, et al., 1996). No
entanto, o apoio emocional tem efeitos mais fortes na adesdo, do que o simples apoio
instrumental, sugerindo que a qualidade da relacdo ¢ mais determinante para a adesdo do que
simplesmente ter qualquer pessoa proxima. Desta forma, a adesdo também se revela superior em
familias coesas (com sentimentos de aceita¢dao, unido e equilibrio emocional) em detrimento de
familias instaveis e disfuncionais.

Dobbels et al. (2005) e Dobbels et al. (2009) apontam como preditores independentes da
ndo adesdo a medicagdo no periodo pré-T.C., o elevado nivel educacional dos pacientes -
corroborando DiMatteo (2004), em relacdo a doenca cronica, em geral - e o fragil apoio social.
Podemos avancar com a hipotese de que um nivel educacional mais elevado esteja associado a
um estilo de vida mais ocupado, que ponha em risco a toma regular da medicacdo e/ou ainda que
estes pacientes se enquadrem num grupo de individuos que optam por uma tomada de decisdao

independente face a sua doenca e ao tratamento.

4.3.6. Modelos e teorias da Adesao Terapéutica

Existem varios modelos tedricos para explicar a adesdo ao tratamento; destacam-se aqueles
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que poderdo constituir grelhas de leitura mais pertinentes na situacdo de T.C. face as varidveis
em estudo.

O modelo desenvolvimental de Kristeller e Rodin (1984) trata-se de um modelo com uma

grande vertente integracionista, que pela sua organizacdo em estaddios, vai ao encontro da
complexidade e exigéncia de progressao do esquema de adesdo, a que os pacientes
transplantados necessitam de se submeter. O modelo postula a existéncia de trés estadios no
processo de adesdo:

- Concordancia ou compliance (refere-se em que medida o paciente, numa fase inicial
concorda e segue as prescricoes médicas. A confianga do paciente no médico, relativamente ao
diagndstico e ao tratamento, ¢ a chave desta fase e assiste-se, frequentemente, a uma elevada
eficacia do tratamento);

- Adesao ou adherence (o paciente continua a cumprir as recomendagdes médicas com que
concordou previamente, mas ja com uma supervisdo limitada do clinico. Este continua a exercer
orientacdo, potenciando a integragdo do tratamento no estilo de vida do paciente, ajudando-o a
antecipar alguns obstaculos que possam surgir, de forma a este tracar estratégias de coping
alternativas. No caso do T.C., para prevenir, por exemplo, o esquecimento da toma da
medicacao, relacionar este comportamento com as atividades que o paciente realiza ao longo do
dia, resulta numa estratégia eficaz, assim como disponibilizar doses individuais, usar lembretes,
etc. Trata-se de uma fase de transi¢do entre os cuidados prestados pelos profissionais de satude e
o0 auto-cuidado);

- Manutencao ou maintenance (0 paciente continua a levar a cabo os comportamentos de
melhoria da sua saude, integrando-os ja como habitos no seu estilo de vida com uma vigilancia
clinica limitada ou inexistente. Neste estadio o paciente ja terd adquirido competéncias de auto-
regulacdo, ou seja, controlo sobre os novos comportamentos, integrando-os na sua vida diaria).

Esta evolugao pressupde um papel crescente de envolvimento do paciente no controlo do
seu regime terapéutico e na sua recuperagdo, culminando com a total autonomia (Pais-Ribeiro,
2005¢). O facto deste modelo se organizar em estddios tem como vantagem, a progressdo do
esquema de adesdo que se enquadra perfeitamente na situagao de transplante. Assim, na primeira
fase do processo - a cirurgia - ¢ requerido ao paciente um papel mais passivo, sendo este o
primeiro patamar de um crescendo de participacdo e autonomia do paciente no seu longo
processo de recuperacdo. Por outro lado, trata-se de um modelo antigo e que descura a génese do
processo de adesdo, i.e., nao explica a origem da modificagdo de comportamentos exigida num
processo de adesdo a regimes terapéuticos.

Existem pacientes que aderem na totalidade ao regime médico quando tém uma

compreensdo efetiva do racional do mesmo e dos resultados que este terd na sua saude, quando a
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memorizagao da informacao transmitida pelo médico ¢ efetiva e, quando se encontram satisfeitos

com a competéncia do mesmo. Estes aspetos sdo preconizados pelo Modelo da Hipotese

Cognitiva da Adesdo de Ley que defende que a satisfacdo do paciente e, consequentemente, 0s

comportamentos de adesdo, resultam ndo s6 do apoio emocional que o paciente sente por parte
do clinico, mas também de aspetos comportamentais (prescricoes e explicagdes claras) (Ley,
1986). Estes aspetos ¢ que promoveriam a satisfagdo do paciente, o que por sua vez, faria prever
a adesdo (Ley, 1986).

O modelo de Ley inspirou a analise posterior dos efeitos do uso da informagao oral e
escrita na adesdao e recuperagao do paciente. Burke, Dunbar-Jacob e Hill (1997) e Soine et al.
(1992) consideram-na uma intervencdo poderosa para promover bons resultados na satide. No
entanto, Kory (1999) realiza um estudo com pacientes submetidos a transplante de diferentes e
classificados como “claramente informados” sobre a medicagdo e verifica que, embora 65% dos
individuos indicassem a rejeicdo e 30% a morte, como consequéncias da ndo adesdo,
apresentavam um grau moderado deste comportamento.

Corroborando o modelo de Ley, estudos posteriores revelam que o paciente ndo adere a
terapéutica se nao confia no médico (Roberts, 2002), se ndo se encontra satisfeito com a sua
atitude e/ou se o ultimo revela frieza ou distanciamento emocional (Buller & Buller, 1987).

Leventhal critica este modelo, salientando a sua insuficiéncia para explicar a adesdo e

propde o Modelo de Auto-regulacdo do Comportamento (H. Leventhal, Benyamini et al., 1997;

E. Leventhal & Crouch, 1997). Este modelo preconiza trés etapas na confrontacdo do individuo
com a doenga:

- representagdo cognitiva e emocional da ameaga a saude - trata-se da confrontacdo do
paciente com a altera¢do do seu estado de saude pela percecdo de sintomas ou através de pistas
externas (informagdo), aos quais reage, desenvolvendo uma representacao cognitiva da doenga,
tentando atribuir um sentido ao problema, de acordo com as cogni¢des que possui da mesma. De
acordo com H. Leventhal e Cameron (1987), as cogni¢des ou representacdes de doenga sdo
crencgas implicitas de senso comum que o individuo tem sobre a sua doenca. Paralelamente
desenvolve uma representagdo emocional da doenga (alteracdes no estado emocional como
ansiedade, medo, depressao);

- desenvolvimento e ativagdo de mecanismos de coping para lidar com as referidas
representacdes da doenca - o paciente identifica e seleciona estratégias que lhe permitam
restaurar o equilibrio. Poderdo ser estratégias ativas de aproximagdo (procurar apoio social,
seguir as prescrigdes médicas) ou optar por um estilo de coping evitante ou de negacao (H.
Leventhal & Cameron, 1987);

- ponderagdo ou avalia¢do do resultado do plano de agdo - consiste na avaliacdo que o
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paciente realiza das estratégias de coping utilizadas, da qual resulta ou a manutencao das mesmas
ou uma modificagdo.

Uma vez que neste modelo, as diferentes fases se relacionam entre si de forma dinamica,
ou seja, a representacdo cognitiva e emocional da doenga e a ativagao dos mecanismos de coping
vao-se ajustando e auto-regulando ao longo do continuum temporal, este modelo, segundo alguns
autores, parece o mais indicado para explicar a adesdo, neste tipo de pacientes (Telles-Correia et
al., 2007). Permite também perceber a grande instabilidade nas taxas de adesdo na situagao pos-
T.C; na realidade, estas acompanham as diferentes representacdes que o paciente tem da doenga
e as estratégias de coping a que recorre para lidar com as diferentes fases da recuperagao
(Rapisarda et al., 2006; Weinstein, Rothman, & Sutton, 1998). Numa situagdo de transplante
existe uma grande variagdo temporal dos fatores cognitivos, ao ponto de o paciente evoluir de
uma situacdo terminal para um periodo apos o transplante, raramente conotado pelos pacientes
como uma doenga, devido a grande melhoria da qualidade de vida.

O paralelismo cogni¢do/emogao permite-nos ainda explicar comportamentos, por vezes
irracionais, que acontecem no periodo poés-transplante; i.e., apesar dos doentes terem
conhecimento dos efeitos da ndo adesao, isto ndo significa que adiram ao seu regime terapéutico,
mesmo que a perda do enxerto signifique a morte.

A teoria psicologica da auto-determinacdo (Deci & Ryan 1985; Deci & Ryan, 2000)

postula a existéncia da motivagdo intrinseca ou autdbnoma que permite que o comportamento seja
motivado por razdes internas (o interesse pessoal do individuo € o motor da acdo) e a existéncia
da motivacdo extrinseca, em que razdes exteriores ao individuo seriam o motor do seu
comportamento, por exemplo pressdes interpessoais € intra-psiquicas. Segundo os autores, a
motivacdo autébnoma trata-se de uma necessidade inata da natureza humana em envolver-se,
procurar desafios, desenvolver capacidades e oportunidades de aprendizagem.

A motivacdo intrinseca estd positivamente associada a comportamentos pro-saude,
nomeadamente a adesdo a regimes médicos em pacientes com uma variedade de doengas
cronicas, como por exemplo, a adesdo a terapia antiretroviral, cessacdo tabagica e de abuso de
substancias, perda de peso e atividade fisica e, na adesdo a terapéuticas medicamentosas de
longo prazo (Chan, Lonsdale, Ho, Yung, & Chan, 2009; G. Williams, Rodin, Ryan, Grolnick, &
Deci, 1998). Isto porque, os pacientes que escolhem autonomamente mudar o estilo de vida e
seguir um regime terapéutico (actividades que nao sdo a partida agradaveis) fazem-no dado esse
comportamento ter uma importancia pessoal e sentida, que vai ao encontro dos seus valores na
saude e nao, por exemplo, por submissdo ao clinico ou pressdes familiares/sociais, ameacas,
recompensas ou ordens externas. Assim, o paciente que regula o seu comportamento de forma

autonoma ou auto-determinada, age assim, porque escolheu fazé-lo, devido a importancia que
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atribui a0 comportamento na sua satude. Entenda-se aqui autonomia do paciente, ndo no sentido
da independéncia, mas no sentido de vontade, capacidade volitiva e de escolha na acdo (Deci &
Vansteenkiste, 2004).

O papel do médico neste processo consiste em incentivar a autonomia do paciente. Isto ¢
conseguido numa relacdo empadtica, de confianca e compreensdo, sem emissao de juizos de valor
ou pressdes e pontuada por aspetos muito especificos tais como: colocar-se na perspetiva do
paciente, explorar as eventuais resisténcias e barreiras @ mudanga, revelar um entendimento das
crengas e sentimentos do paciente em relacdo a adesdo, apoiar as suas iniciativas, fornecer
informacao apropriada e consistente, mitigando as dividas do paciente, mostrar diferentes
opgdes de tratamento e minimizar o controlo (Ryan & Deci, 2000; G. Williams et al., 2002). Este
clima de interacdo centrado no cliente deve ter sempre como alvo a autonomia deste tltimo. Por
outro lado, a percecao deste sobre o apoio do clinico vai encorajar a sua motivacao intrinseca € o
compromisso consigo proprio, ajudando-o no processo de integragao do novo comportamento no
self, passando o paciente a responsabilizar-se cada vez mais pela adesdo e sentindo-se
determinado a levar a cabo o novo comportamento. Assim, a manuten¢do do comportamento de
adesdo, ao longo do tempo, requer que o paciente internalize confianga, valores e competéncias
para a mudanga comportamental (G. Williams et al., 1998) e experiencie a auto-determinagao
(Ryan, Patrick, Deci, & Williams, 2008). Na realidade, estudos indicam uma correlagdo positiva
entre os clinicos que refor¢gam e apoiam os comportamentos de autonomia e responsabilidade dos
pacientes e a motivagao intrinseca (Ryan & Deci, 2000).

Ao contrario da Teoria de Auto-Eficacia (Bandura, 1989), a teoria de auto-determinacao
ndo pressupde que o sentimento de competéncia por si s6 permita a mudanga comportamental,
no sentido da adesdo, mas tem que ser acompanhado pela autonomia e volicdo (Ryan et al.,
2008). No entanto, pressupde que a motivacao intrinseca seja mediada por uma competéncia
individual percebida pelo paciente (semelhante ao conceito de auto-eficacia), para levar a cabo a
modificacdo do comportamento (G. Williams, Frankel, Campbell, & Deci, 2000).

O modelo de auto-determinagdo ao implicar o paciente no plano terapéutico, auxiliando-o
a desenvolver objetivos para o seu cuidado e a medida do seu estilo de vida, vai promover os

seus sentimentos de empowerment e auto-eficacia, fazendo deste, um aliado ativo e

O~

comprometido com o processo terapéutico (Feste & Anderson, 1995). Este aspeto

o~

extremamente importante no processo de adesdo apés o T.C. em que o paciente

responsabilizado pelos seus proprios cuidados, durante toda a vida.
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4.4. Qualidade de Vida

4.4.1. Do conceito a aplicacao na doenca cardiaca terminal

Sendo este um conceito recente na literatura psicoldgica, deparamo-nos com uma
variedade de defini¢des de Qualidade de Vida (QDV).

Desde a sobreposi¢ao do conceito a um estado de bem-estar fisico, mental e social e ndo
somente a auséncia de doenca ou incapacidade (Cramer, 1994), ou a diferenca de expetativas do
individuo (Pais-Ribeiro, 2005c), até¢ a no¢do de Calman (1984) que defende que a QDV ¢ a
discrepancia, num dado momento da vida do individuo, entre as expetativas e esperancas
pessoais, € as experiéncias que ocorrem, realmente, na sua vida, a multiplicidade de construtos
nas definicdes de QDV abunda. Ja Leidy, Revicki e Genesté (1999, p. 114) definem QDV como
“a percecdo subjetiva de satisfacdo ou felicidade com a vida em dominios importantes para o
individuo”. A OMS (WHO, 1997), em coeréncia com a sua definicdo de Saude (WHO, 1948),
salienta a multidimensionalidade do conceito e postula que a QDV ultrapassa a auséncia de
doenga, identificando trés principais dominios da QDV: fisico, social e psicologico. O
funcionamento fisico inclui dor, fadiga, sono, apetite, independéncia nas atividades diarias e,
auséncia de sinais e sintomas de doenga. O funcionamento social baseia-se na perce¢ao que o
individuo possui do seu papel e das relagdes com os outros, incluindo interagao social, lazer,
vida sexual, relacionamento com familia e amigos e trabalho. O funcionamento psicolégico
relaciona-se com o estado emocional, cognitivo e comportamental. Este modelo
multidimensional implica uma interdependéncia entre os varios dominios, em que o T.C., como
life event significativo, apresenta efeitos em cada dimensao e essa, nas restantes (Dew, Switzer,
et al., 2000).

Segundo Pais-Ribeiro (2005a, p. 96) “a QDV ndo se trata de um conceito univoco” mas
sim multifatorial e subjetivo; “a sua defini¢do e componentes essenciais ndo sao claros; nao
existe uma diferenciacdo clara da QDV, dos aspetos que a determinam nem existem
instrumentos consensuais que a avaliem”.

No caso concreto da insuficiéncia cardiaca terminal, e como exploramos no Capitulo 2, a
mesma compromete severamente a QDV do paciente ao contribuir para a limitacdo do seu
funcionamento fisico, emocional e social. A incapacidade, o sofrimento fisico, a depressao, a
ansiedade, a redug¢do no funcionamento das atividades diarias, do funcionamento laboral
(reforma antecipada) e social constituem, quase sempre, morbilidades psicossociais associadas a
doenca que contribuem para uma diminui¢ao da QDV (Dracup et al., 1992; MacMahom & Lip,
2002). As mulheres com I.C., reportam mais queixas de depressdo, insatisfacdo face ao

funcionamento fisico, a qualidade de vida e a atividade social do que os homens (Opasich et al.,
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2003; Riedinger et al., 2001).

4.4.2. Transplantacdo Cardiaca: da sobrevida a Qualidade “da” Vida - aspetos funcionais,

emocionais e sociais

Volvidos 45 anos e cerca de 100.000 transplantes cardiacos depois, o procedimento faz
parte da rotina clinica, constituindo uma alternativa a I.C. terminal e resistente ao tratamento.

O refinamento das técnicas cirurgicas, a introducdo das biopsias endomiocardicas para
diagnosticar a rejeicdo, os avancos na imunologia, concretamente na imunossupressao € a
profilaxia da infeg¢do, concorreram para o aumento da taxa de sobrevida subjacente ao
transplante. Hoje, 11 anos apds o T.C., metade dos pacientes estdo vivos; no entanto, € se
considerarmos apenas os individuos transplantados que sobreviveram ao primeiro ano, o valor da
mediana aumenta para 14 anos - Stehlik et al., 2011). Este progresso notavel ampliou o foco de
estudo ndo so6 para a avaliagdao do sucesso do T.C. em termos de expetativas de sobrevida para os
pacientes com I.C. terminal, como também para a QDV dos pacientes transplantados cardiacos;
assim a mesma, tem sido alvo de estudo extensivo desde o inicio dos anos 90, revestindo-se de
tanta importancia quanto a sobrevivéncia. O objetivo terapéutico e intrinseco da transplantagdo
cardiaca ¢ “to prolong life while improving its quality” (Deng, Smits, & Packer, 2002, p.137),
sendo a QDV um preditor significativo da sobrevivéncia e morbilidade apos o T.C. (Dew et al.,
2004; Dobbels, De Geest, Martin, et al., 2004).

Apesar da QDV dos pacientes transplantados ndo atingir os niveis da populagdo sem
doenca (Dew, Goycoolea, Switzer, & Allen, 2000) ¢ um facto inegavel que este procedimento
tem acarretado, cada vez mais, drasticas melhorias na qualidade de vida dos pacientes do periodo
pré-cirurgia para o momento apos a cirurgia (Beilby, Moss-Morris & Painter, 2003; Bohachick et
al., 2002; Dew, Goycoolea, et al., 2000; Dew et al., 1997; Fisher et al., 1995; Grady, 2003;
Hosenpud et al., 2001; John et al., 1999; Pinson et al., 2000; R. Robbins et al., 1999; Trzepacz,
Levenson, & Tringali, 1991).

Os dados mais recentes apontam no sentido, de um estado funcional excelente, entre os
sobreviventes ao procedimento, com aproximadamente 90% dos pacientes a ndo exibirem
limitagdes no desempenho das tarefas didrias (Stehlick et al., 2011). Bohachick et al. (2002),
constataram, que seis meses pos-T.C., os pacientes revelam uma diminui¢do da ansiedade, um
incremento do sentimento de bem-estar, melhor percecdo da sua satide e maior satisfacdo com a
vida. Apesar do estado funcional do paciente melhorar imediatamente apos a cirurgia, alguns
pacientes revelam limitagdes funcionais, nao tendo alcangado uma reabilitagdo completa no final
do primeiro ano (Jalowiec, Grady, & White-Williams, 2007a). Neste ultimo estudo, as areas

funcionais mais problemadticas foram, por ordem decrescente: a questdo laboral, as restrigdes da
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dieta, a interacdo social, o lazer, a gestdo doméstica e a movimentacdo. Os preditores
significativos de um pior estado funcional foram os sintomas de distress, alguns efeitos
secundarios da imunossupressdo (ganho de peso, fadiga e diminuicdo do desejo sexual) e
situagoes geradoras de stresse (tentar manter o peso sob controlo, saber que outro paciente
falece, mudancas fisicas provocadas pela imunossupressao, fazer as biopsias regulares e esperar
o seu resultado e, o esforco para retornar a vida normal). Problemas fisicos, nomeadamente
complicacdes neurologicas e problemas emocionais (o diagnostico de depressdo), durante o
primeiro ano, constituiram também preditores de maior incapacidade. No mesmo estudo, em
relagdo as variaveis demograficas, o sexo feminino e a idade mais avancada foram preditores de
um pior estado funcional (estes pacientes apresentaram no primeiro ano mais problemas
cardiovasculares, enddcrinos e renais que explicam a incapacidade), de niveis mais elevados de
depressao e menor QDV mental, resultados ja anteriormente enunciados por Evangelista,
Dracup, Doering, Moser e Kobashigawa (2005), dois anos apos o T.C. Por outro lado, e como ja
referimos, questdes de ordem psicossocial, nomeadamente a acumulagdo de papéis socio-
familiares, também poderdo estar na origem de uma QDV mais fragil, face ao sexo masculino.

As melhorias no funcionamento fisico dos pacientes sdo quase sempre acompanhadas por
melhorias no aspeto psicolégico e social, promovendo a QDV dos pacientes transplantados,
comparativamente a dos candidatos ao procedimento (Bunzel & Laederach-Hofmann, 1999;
Dew et al., 1997; Grady et al., 1996; Pinson et al., 2000). Na auséncia de complicagdes, o T.C.
permite que a qualidade de vida dos pacientes se aproxime da populacdo em geral 10 anos apos o
mesmo com excelente estado funcional, embora com morbilidades fisicas associadas (Butler et
al., 2003; Karam et al., 2003; Shiba et al., 2004).

De facto, alguns problemas persistem para pacientes que desenvolvem novos problemas
emocionais, muitas vezes associados as varias morbilidades fisicas que vao surgindo. Mais de
58% dos pacientes apresentam distress psiquidtrico e/ou perturbacdes psiquiatricas
diagnosticaveis, nos anos seguintes a cirurgia. A depressdo, por exemplo, aparece-nos mais
elevada do que na populacdo saudavel, em pacientes transplantados ha mais de nove anos (Dew
et al., 2004; Dew, Kormos, et al., 2001; Hetzer et al., 1997; Paris et al., 1994; Stukas et al.,
1999).

Como referimos anteriormente, as dificuldades nas relagdes interpessoais, no
funcionamento conjugal, social e laboral também estdo presentes, pontuadas por restri¢des nas
atividades de lazer e nos papéis domésticos (Bunzel et al., 1999; Dew et al., 1997; Dew,
DiMartini, et al., 2000; Grady et al., 1996; Littlefield et al., 1996; Paris, Brawner, Thompson, &
Penido, 1997; UNOS, 2001).

Para alguns pacientes, o estado psicologico melhora progressivamente apds o
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procedimento enquanto, para outros, tal ndo acontece (Triffaux, Wauthy, Albert, et al., 2001). A
melhoria na dimensao fisica da QDV, do momento pré para o pds-transplante, ¢ claramente mais
inequivoca e garantida, do que nas dimensdes mental e social. Curiosamente, os niveis globais da
QDV nestes pacientes aumentam, mesmo face as discretas melhorias dos seus dominios
especificos (Triffaux, Wauthy, Albert, et al., 2001). A explicagdo para este facto prende-se,
provavelmente, com a dadiva da vida que o paciente sente que foi alvo como unica alternativa a
morte; conduzindo-o a rever as suas percecdes pessoais de referéncia sobre o que ¢ a “qualidade
de vida”; ou seja, os pacientes aprendem a lidar com um “novo tipo de vida normal”, apesar dos
problemas fisicos e psicossociais.

Num estudo de Myaskovsky et al. (2006), os autores constataram que o estado de satide do
paciente, avaliado com o SF-36, Health Survey, dois meses pds-T.C., constituia o preditor mais
forte de cada dimensao da qualidade de vida um ano apos a cirurgia. Evidenciou ainda que os
pacientes mais novos e com formacao mais elevada apresentavam melhor QDV, embora, e em
consonancia com todos os estudos nesta area, a melhoria na dimensdo fisica da QDV nao
atingisse valores iguais a populagcdo normativa.

No estudo de Grady et al. (1999), um ano apés a cirurgia, de entre as variaveis médicas

estudadas, ter um cardiologista como médico assistente, estava positivamente relacionado com
maiores indices de QDV e os pacientes menos preocupados com o seu funcionamento fisico,
com melhor percecdo da sua saide e menos complicagdes, nos primeiros trés meses pos-T.C.,
apresentavam maiores indices de satisfagdo em relagdo a vida. Os efeitos adversos da medicacao
imunossupressora traduziam-se também numa menor QDV, mas so6 alguns destes efeitos se
mostravam estatisticamente significativos, a saber: a disfuncao sexual, as tremuras, a dificuldade
de cicatriza¢do da ferida cirurgica e a mudanca na forma facial. Também Politi et al. (2004)
concluiram, que dez anos apd6s o procedimento, os efeitos secundarios do regime
imunossupressor apresentam uma agdo negativa na dimensao fisica da QDV mas ndo na
dimensdo emocional. Os autores chamam, no entanto, a atengdo que a medida em questdo da
QDV avaliada pelo SF-36, Health Survey, pode ndo ser sensivel o suficiente para detetar
diferencas decorrentes do regime imunossupressor. Na realidade, no estudo de Barr et al. (2003),
também com pacientes com longo tempo de transplantacdo, os efeitos adversos da
imunossupressao correlacionam-se com uma pobre QDV, em geral.

Os efeitos nefastos da disfun¢do sexual e a insatisfagdo com a sexualidade, problemas
comuns reportados apds o T.C. afetam consideravelmente a QDV (Barr et al., 2003; Basile et al.,
2001; Bunzel et al., 1999; Tabler & Frierson, 1990, UNOS, 2001).

No que diz respeito a transplantagao a longo prazo, num estudo com pacientes com tempo

de transplante entre cinco e 10 anos, a incapacidade funcional mostrou-se diminuta mas
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correlacionou-se positivamente com varidveis psicologicas (humor depressivo e o uso de
estratégias de coping evitantes), com variaveis clinicas (mais episodios de infegdo, rejeicdo
aguda, vasculopatia do enxerto, NYHA mais elevado e mais hospitalizagdes) e com certas
variaveis demograficas (sexo feminino, ser mais velho, ter menos habilitagdes literarias e estar
desempregado) (Grady et al., 2007). Outros estudos ja haviam mostrado que fatores
psicossociais, demograficos e clinicos eram preditores da fungao fisica, apds o T.C. (Evangelista,
Dracup, Doering, et al., 2005; Evangelista, Dracup, Moser, et al., 2005; Fusar-Poli et al., 2005;
Grady, Naftel, Kirklin, et al., 2005).

Barr et al. (2003) avaliaram, de trés em trés meses e ao longo de um ano, a QDV em

pacientes transplantados h4 oito anos e meio, tendo como objetivo correlacionar determinadas
variaveis com a QDV, no sentido de poder estabelecer predigdes. A correlacdo positiva mais
forte revelou-se entre a idade e a QDV, sendo que outras varidveis demograficas tais como sexo,
raca ¢ nivel de formac¢dao nao apresentavam efeitos significativos, o que reforca estudos
anteriores (Grady et al., 1999). No entanto, outros estudos mais antigos e a curto-prazo apds o
T.C. revelaram diferengas de sexo na QDV; ou seja, as mulheres apresentavam mais insatisfacdo
com a imagem corporal do que os homens e estes, reportavam mais queixas de insatisfacao
sexual e de insucesso no regresso ao trabalho (Duitsman & Cychosz, 1995). O facto de o
paciente viver numa relacdo, também se encontrava relacionado com maiores indices na QDV.

Reforg¢ando o estudo de Barr et al. (2003), e em relagdo a variavel idade, num estudo com
pacientes transplantados ha cinco e seis anos, os pacientes com 60 anos ou mais revelavam-se
mais satisfeitos com a sua QDV do que os que tinham menos de 60 anos (Grady, Naftel, White-
-Williams et al., 2005).

O estudo de Politi et al. (2004) revelou ainda, em tragos gerais, que os valores da QDV, ao
nivel do ajustamento emocional dos pacientes transplantados ha 10 anos, eram similares aos da
populagdo em geral, resultado confirmado, posteriormente por Rybarczyk et al. (2007), com
pacientes com cinco anos de transplante); por outro lado, em termos da dimensao fisica da QDV,
estes pacientes apresentavam, mais uma vez, valores mais baixos do que a populagdo em geral,
tendo como aspetos preditivos de risco, a idade avancgada (superior a 65 anos) e a presenca de
complicagdes fisicas.

Também Evangelista et al. (2004), mostraram que apesar da QDV e o bem-estar emocional
ser melhor em mulheres submetidas ao T.C. (em média ha 5.2 + 4.4 anos) face a um grupo de
pacientes candidatas ao procedimento, os dois grupos apresentavam uma pobre QDV, em termos
emocionais e fisicos. As pacientes transplantadas continuavam a experienciar elevados niveis de
depressdo e baixo controlo percebido sobre a doenga (embora em menor escala face as pacientes

em lista de espera), o que as impedia de viver como desejavam (estes dois aspetos encontravam-
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-se significativamente correlacionados com a QDV em geral). Estes resultados ja tinham sido
suportados por Dew et al. (1997), ao encontrarem melhorias no aspeto funcional apds o T.C.,
apesar do estado emocional se manter inalteravel.

Evangelista, Dracup, Moser, et al. (2005), compararam a QDV e os sintomas depressivos,
em trés grupos de pacientes (pacientes com I.C., mas estaveis do ponto de vista clinico, pacientes
candidatos ao procedimento e pacientes submetidos a T.C., com os primeiros dois grupos em
classe III de NYHA). Todos os grupos foram avaliados num primeiro momento e passado dois
anos. Os resultados mostraram que, no primeiro momento, os trés grupos de pacientes nao
diferiam em relagdo a QDV. No entanto, na avaliagdo de follow-up, a componente fisica da QDV
e os niveis de depressdo aumentaram significativamente ao longo do tempo, embora as
alteracdes na saude mental fossem minimas. Nesse momento de avaliacdo, e como seria de
esperar, os pacientes em lista de espera para o procedimento encontravam-se mais deprimidos,
com menor saude fisica e revelavam uma saude psicologica mais pobre do que os pacientes
transplantados e do que os pacientes com L.C., clinicamente estaveis. No entanto, € mais
importante, ¢ que as comparagdes entre grupos revelou que embora todos os pacientes
continuassem a exibir baixos niveis de QDV, os pacientes com I.C., clinicamente estaveis,
apresentavam niveis mais elevados na componente mental do SF-36, Health Survey, € menos
sintomas depressivos, do que os outros dois grupos.

Mais recentemente, um estudo revelou que a depressdo apos o T.C. constitui o preditor
independente mais significativo da QDV. O estado de satide e o suporte familiar percebidos
pelos pacientes também prediziam esta variavel (Tung et al., 2011).

No que diz respeito a taxa de regresso a atividade profissional nos transplantados
cardiacos, existe na literatura uma discrepancia; ou seja, as taxas oscilam entre os 20 a 80% nos
varios estudos (White-Williams, Jalowiec, & Grady, 2005). No entanto, e talvez o mais
importante, ¢ que a taxa de emprego revela-se significativamente menor do que a percecao
subjetiva do paciente em relagdo a sua capacidade para trabalhar. Esta discrepancia decorre,
provavelmente, de questdes metodoldgicas das investigagdes, como diferengas no tamanho da
amostra, origem das mesmas, o tempo que decorre do transplante, etc.

No entanto, um estudo revelou que aspetos como estar com a familia e amigos, a
espiritualidade e o tempo de lazer tendem a ser mais valorizados pelos pacientes, apos o T.C., do
que o trabalho (Petrucci et al., 2007). Dado o passado longo de doenga e confronto com a morte
proxima, os pacientes redefinem objetivos e encontram um sentido para a sua vida que nao passa
necessariamente pelo regresso a vida profissional. No entanto, o emprego nao deixa de ser uma
componente muito importante na reabilitacdo do paciente transplantado, que promove a sua

identidade, auto-estima e QDV. Dai que, assistamos a elevados niveis de depressdo nos pacientes
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com mais de 10 anos de transplantacdo, que se encontram desempregados, com pensao de
invalidez, com alto nivel de escolaridade e com diminuta atividade fisica (Fusar-Poli et al.,
2005). Na realidade, os pacientes que se encontram sem uma ocupacgdo apds o T.C., exibem
maiores taxas de problemas psicologicos face aos pacientes que mantém uma vida ativa,
inclusivamente, face a pacientes com incapacidade ou reformados (Engle, 2001). Apesar de
existir uma relacdo significativa entre a incapacidade fisica e o desemprego (Politi et al., 2004;
Salyer et al., 2001; White-Williams et al., 2005), a resisténcia do mercado de trabalho em admitir
ou readmitir estes pacientes também podera ser uma explicagdo valida e ndo deve ser confundida
com incapacidade fisica.

A idade jovem, uma melhor QDV mental, uma ocupagdo prévia ao procedimento, um
maior nivel educacional, estar sem trabalhar menos de dois anos, menor tempo de espera em lista
constituiam preditores independentes de regresso ao trabalho no primeiro ano (Jalowiec et al.,
2007a; Kavanagh, Yacoub, Kennedy, & Austin, 1999; White-Williams et al., 2005). Por outro
lado, ¢ inegéavel que, um ano ap6s o procedimento, quase todos os pacientes revelam dificuldades
no regresso a atividade profissional e os que regressam referem dificuldades na sua realizacao
(Jalowiec et al., 2007a). Os que ndo regressam apresentam maiores niveis de rejeicao e infecao
(White-Williams et al., 2005). Outros dados interessantes remetem para o panorama antes do
T.C.; isto ¢, os pacientes que nesse momento ndo se encontram a trabalhar sdo hospitalizados
mais frequentemente, revelam maior incapacidade fisica, mais sintomas de ansiedade e pautam
modestamente a sua saude (White-Williams et al., 2005).

Os ultimos dados da ISHLT (com pacientes transplantados entre Janeiro de 1995 e Junho
de 2010) reportam que aproximadamente 50% dos mesmos, na idade ativa, entre os 25 e 55 anos,
se encontram a trabalhar cinco anos ap6s o T.C. (Stehlik et al., 2011).

Em Portugal, um estudo refere que, de uma amostra de 84 pacientes, 42.6% retomaram a
atividade profissional e 93% apresentavam uma atividade social normal (Antunes et al., 2007).

A adaptacgdo social do paciente apos o transplante refere-se nao sé a capacidade de retomar
a atividade profissional, mas também ao desempenho de papéis, responsabilidades e interagdes
sociais € em que medida a doenga interfere nestes aspetos. Apos o procedimento, 0s pacientes
mostram algumas dificuldades no funcionamento social, reportando niveis mais baixos do que a
populacdo normal (Littlefield et al., 1996). Em relacdo aos papéis familiares o preditor mais forte
da capacidade do paciente em re(adequar) as suas responsabilidades e papéis familiares ¢ a
qualidade das relagdes familiares e o estilo de coping (Konstam et al., 1999; Pinson et al., 2000).

Como facilmente verificamos, pelos estudos acima referidos, apesar dos beneficios do
T.C., os problemas fisicos, psicologicos e sociais ocorrem apos a cirurgia e tendem a persistir a

longo prazo. E comum existir uma décalage entre o estado emocional dos pacientes do periodo
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pré-T.C. para o pos-T.C., com uma significativa melhoria do primeiro para o segundo momento,
embora exista uma acentuada morbilidade psiquidtrica durante os anos que se seguem ao
transplante (DiMartini et al., 2008).

O bem-estar psicoldgico apos o T.C. apresenta um “padrdao” médio; baixo nos meses
iniciais apos o procedimento, melhorando gradualmente até ao final do primeiro ano, apos o qual
parece manter-se elevado e estavel (Dew & DiMartini, 2005; Dew, Myaskovsky, et al., 2005).
Este padrao espelha a reacdao do individuo a um /ife event, em que a elevagdo do stresse inicial
pela exposicdo ao acontecimento da lugar a um bem-estar ao longo do tempo (Dohrenwend,
2000). Como muitos outros acontecimentos de vida geradores de stresse, a experiéncia do T.C.,
evolui da situagdo de stresse agudo que € a cirurgia, para uma situacdo de stresse cronico,
pontuada pela incerteza sobre o curso da “doenga” e pelo desenvolvimento de morbilidades
ligadas a imunossupressao (Dew & DiMartini, 2005). No entanto, este padrao médio engloba
varios sub-grupos de pacientes com diferentes e individuais perfis de adaptagdo psicoldgica a
experiéncia do T.C., explicando a significativa minoria de pacientes que exibem distress
persistente, anos apos o procedimento (Olbrisch et al., 2002).

De facto, os pacientes transplantados, apesar do alivio dos sintomas e morbilidades
associadas, proporcionado pelo T.C., continuam a constituir um grupo vulneravel a morbilidade
psicologica e as preocupagdes somadticas. No entanto, num estudo longitudinal, com 232
pacientes transplantados, 85% responderam afirmativamente a questao se levariam novamente a
cabo a transplantagao (Grady et al., 1999), o que explica que a percecao da QDV global, dos
pacientes seja, frequentemente, elevada apesar da incidéncia dos problemas fisicos e

psicologicos (Denny, 2011).
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PARTE III — Estudo Piloto e Estudo Empirico






Capitulo 5. Estudo Piloto

No Capitulo 3, salientamos a relevancia de uma avaliagdo psicossocial normalizada para o
sucesso clinico do Transplante Cardiaco e no Capitulo 4 exploramos algumas variaveis que,
segundo a literatura, deverdo integrar tal avaliacdo, por se revelarem fundamentais no
ajustamento psicologico do paciente ao procedimento. O presente capitulo apresenta os
fundamentos para os motivos da concegdo do estudo empirico deste trabalho. Assim, foi nosso
objetivo perceber se, em trés dos Centros Cardio-Toracicos nacionais de transplantacao cardiaca,
existe uma avaliagdo psicossocial prévia ao procedimento e quais os seus contornos. Para tal, foi
desenhado um estudo piloto que descrevemos em seguida. Concluimos com os resultados e a
discussdo, onde se clarifica a situagdo portuguesa nesta matéria e se salientam as diferentes mais

valias, para os varios intervenientes, de um processo de avaliagcdo psicossocial fidedigno.

5.1. A avaliacio psicossocial para Transplantacio Cardiaca: lacunas e necessidades

Se a avaliacdo psicossocial pode predizer quais os pacientes que estdo em risco
psicossocial acrescido para T.C. (Shapiro et al., 1995), revestindo-se de um valor preditivo nos
resultados de ajustamento ao mesmo, esta revela-se fundamental e deve ter implicacdes para os
programas de transplantagao.

Como vimos, no Capitulo 3 deste trabalho, no panorama internacional a estandardizagdo da
avaliacdo psicossocial esta muito aquém do desejavel, com lacunas a nivel da normalizagdo e
unanimidade dos avaliadores, critérios, métodos e instrumentos utilizados. Por outro lado, todas
as linhas orientadoras apontam para a necessidade de uma avaliagdo psicossocial normalizada
antes de listar o paciente para transplantagdo (De Jonge et al., 2008; Owen et al., 2006).

No sentido de fundamentar os objetivos da presente investigagdo, € uma vez que, em
Portugal, ndo existem estudos sobre a avaliagdo psicossocial pré-T.C., comegamos por realizar
um estudo prévio exploratdrio, anterior ao estudo empirico, junto de trés dos quatros centros
nacionais de Transplantagcdo Cardiaca, onde, posteriormente, se procedeu a recolha da amostra

do estudo empirico propriamente dito.

5.2. Objetivos

O estudo piloto teve como objetivo identificar, analisar e comparar os critérios de
avaliacdo psicossocial utilizados nos programas de Transplantagdo Cardiaca nos Centros
Hospitalares do Porto, Coimbra e Lisboa.

Pretendeu-se levar a cabo um levantamento descritivo do processo de avaliagdo

psicossocial, pré-transplante, nos diferentes centros hospitalares, nomeadamente: identificar
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quais os técnicos que intervém no processo, 0s instrumentos e/ou técnicas utilizadas, as variaveis
psicossociais avaliadas, os critérios de exclusdo, o “perfil do bom candidato” a transplante
cardiaco, se existe historia de insucesso por razdes psicologicas e psicossociais e qual a

importancia atribuida a uma eventual avaliagdo psicossocial estandardizada e fidedigna.

5.3. Metodologia

5.3.1. Participantes

Trés profissionais de saude diretamente envolvidos no processo de avalia¢do clinica dos
pacientes de cada Centro de Cirurgia Cardiotoracica onde se desenrolou a investigacao - dois

médicos cardiologistas € uma enfermeira — participaram no estudo piloto.

5.3.2. Procedimentos

Foi construida uma Entrevista Semi-estruturada, constituida por 11 questdes, administrada
ao profissional de saude responsavel e diretamente envolvido no processo de avaliacdo clinica
dos pacientes de trés dos quatro Centros de Cirurgia Cardiotoracica que realizam transplantacdo
cardiaca em Portugal, nomeadamente Centro de Cirurgia Toracica do Hospital de S. Jodo -
Porto; Centro de Cirurgia Toracica do Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra e Servigo de
Cirurgia Cardiotoracica do Hospital de St* Cruz - Lisboa. Esta administra¢ao foi individual, em

cada um dos Centros Hospitalares em causa e ndo teve tempo-limite.

5.3.3. Instrumentos

Foi construida uma Entrevista Semi-estruturada ao Profissional de Saude Responsdvel
pela Avaliagdo Psicossocial Pré Transplante Cardiaco constituida por 11 questdes, as quais
abordam as seguintes dimensoes:

1)  Procedimento para avalia¢do psicossocial do paciente candidato a T.C.;

2) Técnicos de saude que realizam a referida avaliag¢do,

3) Variaveis ou indices psicossociais avaliados;

4)  Procedimentos, técnicas e instrumentos utilizados;

5) Ponderagdo atribuida as varidaveis em questdo,

6) Tomada em consideragdo dos ‘“resultados”, enquanto critérios de sele¢do para
listar o paciente para o procedimento,

7)  Perfil do “bom candidato "ao procedimento;

8) Como se estabelecem os critérios de prioridade;

9)  Quais as variaveis/indices psicossociais tidos em considerac¢do;

10) Historia no centro de transplanta¢do de insucessos médicos, por razoes
psicologicas e/ou psicossociais;

11) Importancia atribuida a realiza¢do de uma avaliagdo psicossocial pré-transplante
normalizada e criteriosa.

5.4. Resultados

O Quadro 5 apresenta uma sistematizacdo das respostas obtidas, permitindo uma

comparacao dos procedimentos de avaliagcdo psicossocial utilizados nos trés centros de T.C.
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Quadro 5

Entrevista semi-estruturada ao profissional de saude responsdvel pela avalia¢do psicossocial pré-T.C.

Questoes

Centro de Cirurgia
Cardiotoracica 1

Centro de Cirurgia
Cardiotoracica 2

Centro de Cirurgia
Cardiotoracica 3

1- Realiza avaliaciao
psicossocial, integrado no
protocolo de T.C.?

2- Quem realiza a referida
avaliacao?

3- Que indices psicossociais
sdo avaliados?

4- Quais os procedimentos,
técnicas e instrumentos
utilizados?

5- Qual a ponderacéo
atribuida as diferentes
variaveis?

6- Os "resultados” sao
tidos em conta enquanto
critérios de selecao?

7- O que se considera ser
um bom candidato a T.C.?

8- Como se estabelecem os
critérios de prioridade?

9- Quais os indices
psicossociais tidos em
consideracao?

10- Existe historia de
insucesso por motivos
psicologicos/psicossociais?

11- Considera importante
uma avaliacio psicossocial
criteriosa e normalizada?

Apenas em casos de:

- dependéncia prévia de
substancias

- dados que indiquem estados
depressivos e/ou ansiosos

- ambiente socio-familiar que
ponha em causa a adesao
terapéutica

Médicos, psiquiatras e
psicologos da instituicdo
Aspetos da vida do paciente

- que achemos que ponham em
causa a adesdo ao T.C.
Depende da area problematica
identificada e cada profissional
aplica os métodos que entende

Nao

Nenhum (apenas reunido com
paciente e familiar mais
proximo)

- Critérios de exclusdo absoluta
sdo apenas habitos tabagicos, A avaliag@o psiquiatrica final é

alcodlicos ativos e consumo de ' que define a

drogas. “aprovagdo/reprovacao” em
- Apoio familiar € critério de ‘lista de T.C.

exclusio relativa

Sim Sim

- Auséncia de evidéncia de

disfungdo de outros 6rgaos

Um paciente que “garanta”

uma boa adesao terapéutica
aposo T.C.

- Competéncia emocional do
paciente e familia

- Apoio familiar

- Situagdo economica favoravel
para lidar com todo o processo
Apenas médicos; regidos pela
Autoridade para os Servigos de
Sangue e Transplantagao
(Critérios de Distribuigdo do
Coragdo)

Meédicos e psiquiatricos

Dependéncia de substancias,
patologia psiquiatrica prévia,
personalidade e ambiente
familiar

Habitos tabagicos, alcodlicos,
dependéncia de substancias e
apoio familiar

"Sim:

- Rejei¢@o aguda por nao
adesdo a medicacdo

- Néo adesdo a medicacdo por
desequilibrio emocional com
consequéncias mais ou menos
graves

- Problemas conjugais e
familiares que comprometeram
a adesdo terapéutica e a saude
do paciente

- Suicidio (historia de
depressdo pré T.C.)"

"Na minha vivéncia
profissional, ainda nao"

Muito Sim

Nao

Nenhum

Critério de exclusao
relativa/absoluta:
toxicodependéncia

Sim

O paciente que retne certos
critérios médicos, sem
dependéncias e com bom apoio
familiar

Apenas médicos (Autoridade
para os Servigos de Sangue e
Transplantagdo (Critérios de
Distribuigcdo do Coragdo)

Toxicodependéncia

"Sim, por abandono da
terapéutica"

Muito
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Como podemos constatar pela andlise do Quadro 5, em dois centros, ndo ¢ efetuada
qualquer tipo de avaliagdo psicossocial e esta, quando existe (num dos centros), carece de
formalizagdo e normalizacdo. Apesar dos critérios psicossociais de risco reunirem alguma
unanimidade, ndo existe qualquer uniformizacdo no peso dos mesmos, enquanto critérios de
inclusdo/exclusdo, uma vez que sdo diferentes nos trés programas. Dois dos centros de
transplantacdo experienciaram insucessos apods o T.C. devido a fatores psicossociais de risco e

todos os profissionais enfatizam a necessidade de uma avaliacdo psicossocial estandardizada.

5.5. Discussao

Em Portugal, que tenhamos conhecimento, ndo existe qualquer procedimento ou
instrumento de avaliacdo psicossocial que identifique claramente e com caracter preditivo, os
pacientes em risco de um mau ajustamento apos o procedimento. Esta lacuna impede o
desenvolvimento de intervencdes dirigidas a promover a candidatura destes pacientes ao
transplante, potenciando um acesso desigual ao mesmo. A ‘“avaliacdo” nestes trés centros
nacionais de transplantacdo cardiaca parece basear-se, na maioria das situagdes, na experiéncia
clinica das equipas, no bom senso e “olho clinico” dos profissionais de satde. Os programas de
transplantacdo e os avaliadores psicossociais, quando existem, usam “técnicas” e critérios de
avaliacdo diferentes, denotando uma lacuna ao nivel da normaliza¢do do rastreio psicossocial
pré-transplante. Este estudo piloto demonstrou portanto, que em Portugal, hd uma divergéncia de
critérios no processo de avaliacdo acerca das situagdes em que o paciente ¢ excluido dos
programas de Transplante Cardiaco, devido a varidveis psicologicas. Isto €, apesar da avaliacdo
psicoldgica ser largamente reconhecida como fundamental numa equipa de T.C., esta ndo ¢é
levada a cabo de forma sistematica nem estandardizada (com base em critérios empiricamente
validados) (Skotzko et al., 2001).

As guidelines da OPTN (2008) e da ISHLT (Mehra et al., 2006), ao exibirem preocupagao
com a ndo uniformizagdo da avaliagdo psicossocial e ao fornecerem diretrizes para a mesma,
fazem ainda mais sentido no panorama portugués; mesmo que, neste momento, Portugal ainda
ndo se debata com a escassez de dadores a que assistimos internacionalmente. Em Portugal,
como no resto do mundo, cada centro de transplantacdo segue os seus critérios médicos € como
vimos, raramente, psicossociais para escolher os pacientes a listar, dentro de determinadas
guidelines estabelecidas pela ISHLT.

O uso de uma ferramenta de avaliagdo objetiva, nao sé ajudaria o clinico na eliminagdo dos
fatores emocionais do processo de tomada de decisdo, mas também permitiria apresentar factos a
equipa de transplantagdo durante o processo de selecio (Maldonado et al., 2012). Mais

importante ainda, ao identificar os pacientes em elevado risco psicologico, estariamos a preparar
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o terreno para o desenvolvimento de intervencdes terapéuticas que permitissem ao paciente gerir
eficazmente os seus recursos psicossociais. Desta forma, uma sele¢do psicossocial criteriosa iria
traduzir-se num acesso justo a cirurgia, em menos morbilidade, menores taxas de rejei¢ao,

promocgao da adesdo e sobrevivéncia e, numa melhor qualidade de vida para estes pacientes.
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Capitulo 6. Estudo Empirico

6.1. Objetivos

Esta investigagdo tem como objetivo primordial identificar as diferentes varidveis

psicoldgicas e sociais fundamentais no processo de ajustamento psicologico (operacionalizado

pela adesdo terap€utica e qualidade de vida) a situagdo de Transplante Cardiaco.

Com este intuito, estabeleceram-se varios objetivos especificos:

a)

b)

d)

Estudar as caracteristicas psicométricas da versao portuguesa de dois instrumentos de
avaliacdo psicologica que, pela revisao da literatura, nos parecem fundamentais ao
ajustamento ao T.C.:

e Positive Expectations Subscale (PES) (Leedham et al. 1995) (c.f. Capitulo 7);

® Heart Transplant Compliance Scale (HTCS) (Grady et al. 1998) (c.f. Capitulo 7).

Caracterizar os candidatos a T.C., no momento da avaliagdo pré-transplante, em termos

de:

e varidveis sociodemograficas — sexo, idade, escolaridade, situagao laboral e agregado
familiar (c.f. ponto 6.2.1.);

e variaveis médicas — situacdo do paciente, grau de urgéncia do T.C., classe de
insuficiéncia cardiaca [NYHA], prescrigdo de medicacdo psiquiatrica (c.f. ponto
8.1.1.);

e varidveis psicossociais - expetativas positivas, suporte social, coping,
psicopatologia, reatividade emocional, qualidade de vida (c.f. ponto 8.1.2.);

Explorar as inter-relagdes entre as variaveis sociodemograficas e médicas com as

variaveis psicossociais da avaliacdo pré-transplante (c.f. ponto 8.1.3. ¢ 8.1.4.);

Caracterizar os pacientes, aos seis meses pos-T.C., em termos de:

e variaveis médicas pos-T.C. — grau de rejei¢do, re-hospitalizacdes e prescricdo de
medicacao psiquiatrica (c.f. ponto 8.2.1.);

¢ indicadores psicossociais de ajustamento - adesdo terapéutica e qualidade de vida
(c.f. ponto 8.2.2.);

Estabelecer relagdes entre os indicadores psicossociais de ajustamento e as variaveis

médicas aos seis meses pos-T.C. (c.f. ponto 8.2.3.);

Caracterizar os pacientes, aos 12 meses pds-T.C., em termos de:

e variaveis médicas — grau de rejeicao, re-hospitalizagcdes e prescricdo de medicagao
psiquiatrica (c.f. ponto 8.3.1.);

¢ indicadores psicossociais de ajustamento- adesdo terapéutica e qualidade de vida
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(c.f. ponto 8.3.2.);
g) Estabelecer relacdes entre os indicadores psicossociais de ajustamento e as varidveis
médicas aos 12 meses pos-T.C. (c.f. ponto 8.3.3.);
h) Caracterizar a evolucao das varidveis médicas ao longo do tempo (aos seis € 12 meses
ap6s o T.C) (c.f. ponto 9.1.);
1) Caracterizar a evolu¢ao do indicador adesdo terapéutica ao longo do tempo (aos seis ¢
12 meses apos o T.C) (c.f. ponto 9.2.1.);
j) Analisar as associacdoes entre as varidveis avaliadas no periodo pré-T.C. -
sociodemograficas, médicas e psicossociais - € as varidveis médicas e a Adesdo
Terapéutica, nos momentos seis € 12 meses p6s-T.C. (c.f. ponto 9.2.2.);
k) Explorar preditores da adesdo terapéutica aos seis ¢ 12 meses pos-T.C. (c.f. pontos
9.23.¢9.24.);
1) Caracterizar a evolucao do indicador qualidade de vida ao longo do tempo (pré-T.C., seis
e 12 meses p6s-T.C.) (c.f. ponto 9.3.1.);
m) Analisar as associacdes entre as variaveis avaliadas no periodo pré-T.C. -
sociodemograficas, médicas e psicossociais - € as varidveis médicas ¢ a Qualidade de Vida
nos momentos seis € 12 meses pos-T.C. (c.f. ponto 9.3.2.);
n) Explorar preditores da Qualidade de Vida nos momentos seis e 12 meses pos-T.C. (c.f.

pontos 9.3.3. € 9.3.4.);

O objetivo a) sera trabalhado no Capitulo 7 — “Estudo e Adaptacao de Instrumentos”. Por

seu turno, os objetivos b) a g) serdo alvo de atencdo no Capitulo 8, intitulado “Resultados do

Estudo Empirico: caracteriza¢do das varidveis nos trés momentos de avaliagdo (pré-transplante,

seis e 12 meses apos T.C.”) e, por fim, os restantes objetivos serdo apresentados no Capitulo 9 -

“Resultados do Estudo Empirico: evolucdo ao longo do tempo, associacdo e predi¢ao das

variaveis”.

6.2. Metodologia

6.2.1. Participantes

Setenta pacientes candidatos, em lista de espera ativa, para cirurgia de Transplantagao

Cardiaca participaram neste estudo. Estes pacientes foram recrutados em trés dos quatro Centros

de Cirurgia Toréacica que efetuam este procedimento médico em Portugal, a saber: Centro de

Cirurgia Toracica do Hospital de S. Jodo (Porto); Centro de Cirurgia Tordcica do Centro

Hospitalar e Universitario de Coimbra e Servico de Cirurgia Cardiotoracica do Hospital de St

Cruz (Lisboa).
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Constituiram critérios de exclusdo ter menos de 18 anos, ter realizado anterior T.C., ndo
saber ler nem escrever, possuir perturbacdo mental, deficiéncia ou nivel cognitivo que
impossibilitasse o preenchimento dos questiondrios, bem como condi¢des clinicas extremamente
incapacitantes (e.g.,, pacientes hospitalizados em UCI, com limitagdes a nivel cognitivo, devido
a severidade de insuficiéncia cardiaca).

58 individuos (82.9%) sdo do sexo masculino e t€ém idades compreendidas entre 18 e 71
anos (M = 51.2, DP = 12.12). Quanto a escolaridade, 44 pacientes (62.9%) ndo completaram o
Ensino Bésico e apenas 14 individuos (20.0%) possui o ensino secundario completo ou apresenta
habilitagdes superiores. Em relacdo a situacdo laboral, a maioria dos pacientes, encontra-se
reformada por invalidez (n = 45, 64.3%), oito (11.4%) pacientes estdo desempregados, dois
(2.9%) estdo empregados ativos e a mesma percentagem encontra-se a estudar. No que diz
respeito ao agregado familiar, 52 pacientes (74.3%) vivem acompanhados e os restantes 18

(25.7%) vivem sozinhos.

6.2.2. Procedimentos e Desenho do Estudo

O Protocolo de Investigacdo subjacente a recolha de dados foi previamente aprovado pela
Comisséo de Etica do Conselho de Administragdo das trés Unidades Hospitalares onde a mesma
decorreu.

A recolha da amostra decorreu entre Setembro de 2008 e Margo de 2012, ap6s um pedido
de colaboragdo voluntaria e esclarecimento do desenho e objetivos do estudo junto dos pacientes.
Foi ainda condi¢ao fundamental, a assinatura do Consentimento Informado (c.f. Anexo 4), por
parte do paciente, respeitando os seus interesses e dignidade, garantindo-lhes o anonimato ¢ a
confidencialidade da informagdo recolhida. Enfatizou-se que a ndo participagdo ou desisténcia
ndo envolveria qualquer consequéncia para os seus cuidados clinicos.

Esta investigacdo ¢ longitudinal e comporta trés momentos de avaliagdo, integrando
variaveis psicossociais, variaveis médicas pré e po6s-T.C. e indicadores psicossociais de
ajustamento (c.f. Quadro 6).

O primeiro momento, antes do transplante cardiaco, integra 70 pacientes candidatos a T.C.

e decorre em diferentes contextos, consoante o estado de saude cardiolégica do paciente;
nomeadamente, na Consulta Externa de Cardiologia, no Internamento de Cardiologia ou na
respetiva Unidade de Cuidados Intensivos. Neste momento, todos os pacientes tinham
conhecimento que eram candidatos a transplante cardiaco, encontrando-se em lista de espera
ativa para o procedimento. Sempre que, por razdes socio-culturais ou clinicas, o paciente sentia
dificuldades no preenchimento do Protocolo de Investigacdo era auxiliado pela autora deste

trabalho. A recolha dos dados da Ficha de Caracterizacdo Clinica foi efetuada a partir da
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consulta do Processo Clinico do paciente e complementada com informacdes fornecidas pela
equipa médica e de enfermagem.

A escolha deste primeiro momento justifica-se para que se pudessem estudar varidveis
psicossociais que se hipotetisa representarem um valor prognostico consideravel na predi¢do do
ajustamento futuro dos pacientes transplantados e que um dia possam vir a ser integradas no

protocolo de avaliacdo psicossocial destes candidatos. O segundo momento ocorre seis meses

apos a transplantagcdo, em que a amostra ¢ constituida por 58 pacientes do primeiro momento que
foram alvo do procedimento (82.9% da amostra inicial); por diferentes motivos, 12 pacientes
(17,1%) ndo continuaram no estudo (quatro foram reavaliados medicamente tendo sido excluidos
de lista ativa, cinco faleceram, um desistiu do T.C. e dois desistiram do estudo). Nesta ocasido, o
protocolo de avaliacdo foi preenchido pelo paciente aquando da sua deslocagdo ao hospital para
as consultas e/ou exames; quando tal ndo foi possivel, o protocolo de avaliacao foi enviado pelo
correio juntamente com um envelope selado para o seu reenvio a investigadora. Neste momento,
foi nosso objetivo conhecer o ajustamento do individuo, na forma da qualidade de vida e adesao
terapéutica a nova reorganizacao e estilo de vida exigidas. Por outro lado, interessava também
apurar variaveis médicas fundamentais nesta fase (grau de rejeicdo do enxerto, re-hospitalizagdes
e prescrigado de medicagdo psiquiatrica). Estes ultimos dados foram recolhidos, igualmente,
através da consulta dos Processos Clinicos dos pacientes e da informagdo fornecida pela equipa
clinica de transplantagao.

O terceiro momento de avalia¢do, culmina aos 12 meses p6s-T.C. Nesta fase, a amostra ¢

constituida por 55 pacientes (78.6% da amostra inicial), que ja faziam parte da amostra no
segundo momento, registando-se trés falecimentos. Este terceiro momento de avaliacdo permitiu
estudar, uma vez mais, o ajustamento do individuo, na forma da qualidade de vida e adesdo
teraputica a nova reorganizacdo ¢ estilo de vida exigidas, bem como apurar as referidas
variaveis médicas (grau de rejeicdo do enxerto, re-hospitalizagdes e prescricdo de medicacao
psiquidtrica). Estes ultimos dados foram recolhidos, igualmente, através da consulta dos
Processos Clinicos dos pacientes e da informagdo fornecida pela equipa clinica de
transplantacao.

O Quadro 6 sistematiza o desenho do estudo empirico, as varidveis e indicadores

estudados.
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Quadro 6

Desenho do Estudo Empirico, Variaveis e Indicadores

Pré-T.C.

Momentos de Avaliagio

6 meses apos T.C.

12 meses apés T.C.

Variaveis Psicossociais

Expetativas Positivas
Coping

Suporte Social
Reatividade Emocional
Psicopatologia
Qualidade de Vida

Variaveis Médicas pré-T.C.
Grau de Urgéncia do T.C.
Classe NYHA

Medicagao Psiquiatrica

Indicadores de Ajustamento
Psicossociais

Adesdo Terapéutica®
Qualidade de Vida®

Variaveis Médicas pos-T.C.
Grau de Rejeigdo do orgao
Re-hospitalizagdes

Medicagdo Psiquiatrica

Indicadores de Ajustamento
Psicossociais

Adesdo Terapéutica
Qualidade de Vida®

Variaveis Médicas pés-T.C.
Grau de Rejeicao do 6rgao
Re-hospitalizagdes

Medicagdo Psiquiatrica

Nota: *Variaveis resultado

6.2.3. Instrumentos de Avaliacio

No Quadro 7 apresentam-se os instrumentos utilizados ao longo desta investigacdo, assim
como os seus objetivos, as varidveis e indicadores avaliados e, os respectivos momentos de

avaliagdo. Ap6s o quadro, cada instrumento ¢ descrito de forma detalhada.
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Quadro 7
Instrumentos de Avaliacdo

apos T.C.

Momentos de avaliagdo —» Ml M3
Variaveis / E g 2 £
Instrumento Objetivos Indicadores Avaliados £ o £&
Caracterizagdo do contexto
Ficha de Caracterizac¢ao sociodemografico: idade, sexo, Variaveis X
Sociodemografica anos de escolaridade, situagao sociodemograficas

laboral e agregado familiar

Caracterizagdo da insuficiéncia

cardiaca [NYHA], local onde o Variaveis médicas

Ficha de Caracterizagdo Clinica pa.ciente.se CI.lCOIltI‘a, tipo de . I.'ClaCiO.nadéllS coma
miocardiopatia, grau de urgéncia do insuficiéncia cardiaca e
T.C.e eventual prescricdo de como T.C.

medicacdo psiquidtrica

Avaliacdo das crencas especificas

sobre a eficacia do T.C., hipdteses

de sobrevivéncia e de saude futura, Expetativas Positivas X
sentimentos sobre si proprio e

expetativas em relacdo ao futuro

Sub-Escala de Expetativas Positivas
(Positive Expectations Subscale ; PES,;
Leedham et al., 1995; Tradugédo
Portuguesa Costa & Guerra, 2008)

Escala de Suporte Social (Instrumental-
Expressive Social-Support Scale, 1ESS;
Lin et al., 1986; Versao Portuguesa:
Guerra, 1995)

Avaliagao do apoio social Apoio social X

Coping with Health Injuries and
Problems Scale, CHIPS; Endler et al.,
1998; Versdo Portuguesa, T. Ferreira et

Coping instrumental,
coping distrativo,
coping social e coping

Avaliagdo do tipo de estratégias de
coping para lidar com problemas

al., 2003) de saude emocional

Escala de Avaliagdo de Emogoes Avaliagdo da reatividade emocional

(Emotional Reactivity Scale, EAS,; em funcdo de sete emogdes

Carlson et al., 1989; Versao primarias: Felicidade, Tristeza, Reatividade emocional X

Portuguesa, Moura Ramos, Canavarro, Medo, Ansiedade, Colera, Culpa e
& Pedrosa, 2004; Moura Ramos, 2006)  Surpresa

Inventario de Sintomas Avaliagdo de sintomatologia
Psicopatologicos (Brief Symptom psicopatologica em fungdo das nove Dimensdes e indices
Inventory, BSI; Derogatis, 1982; dimensdes psicopatologicas e dos  gerais de psicopatologia
Versao Portuguesa Canavarro, 1999) trés indices gerais de psicopatologia

uestionario de Avaliagdo do Estado . .
ge Satide de 36 Itens (SF-36 - Health Q.uahQade d? Vida em
Survey ; Ware, Snow, Kosinsky, & Avaliagdo da Percegdo de Saude oito dimensoes ¢ duas

componentes X

Gandek, 1993; Versdo Portuguesa, Pais- (segundo a OMS)
Ribeiro, 2005a; P. Ferreira, 2000a,
2000b; P. Ferreira & Santana, 2003)

(Componente Fisica e
Componente Mental)

Escala de Adesdo Terapéutica no
Transplante Cardiaco — Avaliagdo de
Problemas no Regime de
Transplantag¢do Cardiaca (Heart
Transplant Compliance Scale -
Assessment of Problems with the Heart
Transplant Regimen , HTCS; Grady et
al., 1998; Tradug@o Portuguesa Costa
& Guerra, 2008)

Avaliagdo da Dificuldade e da
Frequéncia de Adesdo ao regime
terapéutico apos o transplante
cardiaco

Adesao Terapéutica
apos transplante
cardiaco
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6.2.3.1. Ficha de Caracterizacio Sociodemografica

Esta ficha foi elaborada com vista a recolher dados de caracterizagao de cada paciente
candidato ao T.C., do ponto de vista sociodemografico, considerando os objetivos que orientam
este trabalho de investigacdo. Assim, caracterizamos os participantes quanto ao Sexo, Idade,

Escolaridade, Situacdo Laboral e Agregado Familiar.

6.2.3.2. Ficha de Caracterizacao Clinica

A ficha de caracterizagdo clinica teve por objetivo recolher dados médicos referentes ao
estado cardioldgico do paciente e a indices especificos inerentes a inclusao em lista de espera
para o T.C. Registou-se a Situacao do paciente, a Classe Funcional de Insuficiéncia Cardiaca
[NYHA] e o Grau de Urgéncia do transplante cardiaco. A eventual Prescricdo de Medicagao

Psiquiétrica foi também registada.

6.2.3.3. Sub-Escala de Expetativas Positivas (Positive Expectations Subscale, PES;
Leedham et al., 1995; Traduc¢ao Portuguesa Costa & Guerra, 2008)

Nesta investigacdo operacionalizamos o construto tedrico “Otimismo” através da avaliagao
das “Expetativas Positivas”. Interessava-nos uma medida positiva, de projecao no futuro mas
dirigida a avaliagcdo das crengas especificas do paciente relativas ao procedimento médico que
iria realizar. Desta forma, ndo fazia sentido avaliar perspetivas positivas através de medidas mais
populares. No entanto, os resultados do estudo de Leedham et al. (1995) sdo consistentes com
outras investigagdes que utilizaram o Life Orientation Test (LOT-R; Scheier et al., 1994),
avaliando o Otimismo como uma medida prospetiva positiva, preditora do bem-estar, da saude
fisica e da recuperagdo da cirurgia.

Esta sub-escala resultou de uma combinagao de itens da Quality of Life Scale (Leedham et
al. 1995)* ¢ avalia crencas especificas do paciente sobre a perspetiva da eficicia da
Transplantagdo Cardiaca, hipdteses de sobrevivéncia e de saude futura, assim como sentimentos
sobre si proprio e expetativas do paciente, em relagdo ao futuro, de uma forma geral.

A PES ¢ uma sub-escala, tipo Likert, constituida por sete itens, em que ¢ solicitado ao
paciente para colocar um circulo a volta da resposta que “Melhor expressa a sua forma de
sentir”. As sete hipoteses de resposta oscilam de “Nada Confiante” (1) a “Totalmente Confiante”
(7). A cotacdo oscila, portanto, de 7 a 49, em que maior cotacdo indica uma expetativa mais
positiva face ao T.C.

No que respeita as caracteristicas psicométricas, o alpha de Cronbach do instrumento ¢ de

8 Foram obtidas as devidas autorizag¢des de utilizagdo, tradugdo e adaptagao.
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0.81 e a andlise de consisténcia/fidelidade revela que nenhum item, se omitido, altera a
consisténcia interna do instrumento em mais do que 7%. Foi realizada uma analise fatorial pelo
método componentes principais numa sub-amostra separada de 84 pacientes. Revelou-se um
unico fator na andlise fatorial (eigenvalue 3.75) que explica mais de 46% da variancia dos
scores. As saturacdes dos itens neste fator variaram entre .48 e .81. Os restantes fatores
obtiveram eigenvalues inferiores a 1 e eram essencialmente ininterpretdveis, o que demonstra a

estrutura unifatorial da escala.

6.2.3.4. Escala de Avaliacdo de Suporte Social (Instrumental-Expressive Social-Support
Scale, IESS; Lin et al., 1986; Versao Portuguesa de Guerra, 1995)

Esta escala foi desenvolvida por Lin et al. (1986) sendo originalmente constituida por 28
itens. A adaptagdo a populagdo portuguesa, por Guerra (1995) baseou-se na defini¢ao do apoio
social como “access to and use of social resources for the preservation of one’s well being” (Lin
et al., 1986, p. 145). Desta adaptacdo, utilizando uma amostra de 144 estudantes do Ensino
Superior resultou a “Escala de Avaliacao do Suporte Social”, composta por 20 itens, constituindo
uma versao abreviada da original. Trata-se de uma escala, tipo Likert, com as cinco hipoteses de
resposta e correspondente cotagdo: "Sempre ou Quase Sempre" (1), "Muitas Vezes" (2),
"Algumas Vezes" (3), "Raramente" (4) e "Nunca" (5). Esta escala destina-se a avaliar o suporte
social na populacdo em geral. A cotagdo da escala ¢ o somatério da cotacdo de cada item,
variando os seus valores entre um minimo de 20 e maximo de 100.

Em termos psicométricos, a escala apresenta uma boa fidedignidade com um valor do
alpha de Cronbach de 0,83. Foi ainda realizada analise fatorial da qual emergiram 5 fatores
(Guerra, 1995) contudo, optamos neste estudo por considerar apenas o valor da escala total.

A referida escala foi também usada em populagdes com doenga (e.g., VIH/Sida, cancro)

tendo-se revelado sempre com boas qualidades psicométricas.

6.2.3.5. Coping with Health Injuries and Problems Scale (CHIPS; Endler et al., 1998;

Versao Portuguesa de T. Ferreira et. al., 2003)

O CHIPS ¢ um inventario multidimensional original de Endler et al. (1998), composto por
32 afirmagdes, sobre a forma como as pessoas lidam com problemas de satude.

Este inventario assenta na definicdio de Coping, enquanto estratégia cognitiva ou
comportamental para alterar ou regular fatores perturbadores internos e/ou ambientais; estas
estratégias poderdo ser ou ndo adaptativas. Segundo os autores, os problemas de satde
constituem um acontecimento especifico indutor de stresse, cuja intensidade varia consoante a
duragdo, a cronicidade e o grau de controlo percebido por parte do individuo.

O processo de adaptagdo para a populagdo portuguesa (T. Ferreira et al., 2003) determinou
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por questdes psicométricas (analise de contetido dos itens, poder discriminativo dos mesmos em
relag@o as sub-escalas e valores de consisténcia interna) a organizacao da escala segundo quatro
componentes, num total de 28 afirmacdes. Para cada uma delas, o individuo dever-se-a
posicionar relativamente ao seu grau de frequéncia, numa escala tipo Likert de 5 pontos (cinco
possibilidades de resposta), cotadas entre “Nunca” (1), “Raramente” (2), “Algumas vezes” (3),
“Muitas vezes” (4) e “Sempre” (5).

As afirmagdes deste instrumento refletem quatro tipos de estratégias de coping basicas para
lidar com problemas de saude:

Componente 1 — Coping instrumental — inclui respostas orientadas para tarefas, como a
procura ativa de informagao ou a procura de servigos médicos. Itens da escala como: “Seguir os
conselhos do médico”, “Procurar informacdo acerca dos tratamentos”, “Tomar a medicagdo as
horas certas”, avaliam esta dimensao instrumental. Este tipo de respostas de coping encontra-se
relacionado com a resolucao do problema (“Problem-focused Coping”) referido por Lazarus e
Folkman (1986) e Endler et al. (1998). E composto por 12 itens: 2, 5, 6,9, 12, 13, 16, 17, 21, 23,
27, 28;

Componente 2 — Preocupag¢do emocional — foca as consequéncias emocionais do problema
de satde. Este tipo de respostas esta relacionado concetualmente com “Emotion-focused Coping”
proposto igualmente por Lazarus e Folkman (1986). Segundo Endler et al. (1998), aspetos da
preocupagio emocional aparecem sobrepostos aos do construto de ruminacdo. E composto por 6
itens: 3, 7, 10, 14, 20, 24;

Componente 3 — Coping distragdo - trata-se de uma estratégia de coping em que a pessoa
tenta pensar em experiéncias mais agraddveis que nao o seu problema de satde, ou seja, procura
ocupar-se com atividades ndo relacionadas com o problema ou procurar a companhia de outros.
E composto por 7 itens: 1, 8, 15, 18, 19, 25, 26;

Componente 4 — Coping social — refletem comportamentos que implicam atividades de
interagdo com outros e de procura social (3 itens: 4, 11, 22).

A consisténcia interna da escala, bem como das sub-escalas ¢é, portanto, satisfatoria

resultando num instrumento sensivel e valido (Pais-Ribeiro, 1999).

6.2.3.6. Escala de Avaliagdo de Emocoes (Emotional Reactivity Scale, EAS; Carlson et al.,
1989; Versao Portuguesa de Moura Ramos et al. 2004; Moura Ramos, 2006)

Este instrumento tem como principal objetivo medir a reatividade emocional na populacao
em geral e/ou com doenga. Trata-se de uma escala constituida por 24 itens (adjetivos) que
correspondem a sete emocgdes (fatores) consideradas fundamentais (Medo, Felicidade,

Descontentamento, Culpa, Colera, Surpresa e Tristeza) como representativas das respostas
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emocionais dos individuos, especialmente uteis na medida de mudanga de emogdes. A esta lista
foi acrescentada a “Ansiedade” pois, apesar de nem sempre ser considerada uma emog¢ao
fundamental pela generalidade dos autores, Carlson et al. (1989), defendem a sua importancia
para a investigagdo e pratica clinica em Psicologia. Assim, o fator 1- Medo integra os itens
“Irritado”, “Ansioso”, “Preocupado” e “Nervoso”; o fator 2- Felicidade integra os itens
“Contente”, “Alegre” e “Feliz”; o fator 3- Ansiedade integra os itens ‘“Sobressaltado”,
“Perturbado”, “Assustado” e “Desesperado”; o fator 4- Culpa integra os itens “Receoso”,
“Culpado”, “Rejeitado”, “Contrariado” e “Humilhado™; o fator 5- Codlera integra os itens
“Zangado”, “Envergonhado” e “Aborrecido”; o fator 6- Surpresa integra os itens
“Surpreendido”, “Espantado” e Perplexo” e o fator 7- Tristeza integra os itens “Descontente” e
“Triste”.

Segundo Carlson et al. (1989), a escala pretende medir ndo os estados emocionais
prolongados, mas um conjunto amplo de respostas emocionais com um caracter nao fixo,
tornando-a num instrumento sensivel a mudanga.

A EAS ¢ uma escala visual analdgica, na qual o individuo devera colocar a sua resposta, de
acordo com o modo como se sente no momento atual. No extremo esquerdo da escala existe a
indicac¢ao "O menos possivel" e no extremo direito da escala a indicagdo "O mais possivel". Os
participantes tém que assinalar a intensidade de cada emog¢do descrita na referida escala
analdgica com 100 mm (10 cm), com valor minimo igual a 0 e valor maximo igual a 100.
Pontuar a intensidade de cada emog¢ao implica a medi¢do, em milimetros, da distancia do ponto
extremo esquerdo até ao local marcado pelo individuo em qualquer ponto da linha. Quanto maior
o resultado, maior a intensidade da emog¢ao expressa.

Em termos psicométricos, a escala apresenta boas caracteristicas (no estudo original, os
valores do alpha de Cronbach variam entre .70 e .91), demonstrando ser adequada no estudo da
reatividade emocional dos individuos perante uma determinada situagcdo. Na versdo portuguesa
(Moura Ramos, 2006) os valores do alpha de Cronbach atestam igualmente a boa consisténcia
interna da escala, variando entre .79 (Colera) e .88 (Felicidade).

Convém realcar que o propdsito da escala neste estudo nao se prende com a avaliagdo de
aspetos emocionais de ambito psicopatoldgico, mas sim, perceber a reatividade emocional do

paciente perante a situag@o de se encontrar em lista de espera para o transplante cardiaco.

6.2.3.7. Inventario de Sintomas Psicopatologicos (Brief Symptom Inventory, BSI; Derogatis,
1982; Versao Portuguesa de Canavarro, 1999)

Este inventario foi desenvolvido por Derogatis (1982) como uma versdo abreviada do

Symptom Check-List de 90 itens (SCL-90-R). Tem por objetivo avaliar sintomas
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psicopatolégicos, em termos de 9 dimensdes de sintomatologia e trés Indices Globais, estes
ultimos referentes a avaliagdes sumadrias de perturbagdo emocional. Trata-se de um inventario de
auto-resposta com 53 itens, onde o individuo devera classificar o grau em que cada problema o
afetou durante a ultima semana, numa escala tipo Likert de 5 pontos. O instrumento pode ser
administrado a pacientes do foro psiquiatrico ou psicologico, a pacientes com doenga fisica e a
individuos que ndo se encontrem perturbados emocionalmente.

A versdo portuguesa ¢ de Canavarro (1999, 2007), que descreve as nove dimensdes de
sintomatologia, de acordo com Derogatis (1993), da seguinte forma: Somatizagdo (7 itens);
Obsessoes/Compulsoes (6 itens); Senmsibilidade Interpessoal (4 itens); Depressdo (6 itens);
Ansiedade (6 itens); Hostilidade (5 itens); Ansiedade Fobica (5 itens); Idea¢do Paranoide (5
itens) e Psicoticismo (5 itens).

A Somatizagdo ¢ uma dimensao que reflete o mal-estar resultante da percecao do
funcionamento somatico, i.e., foca queixas centradas nos sistemas cardiovascular,
gastrointestinal ou outro qualquer sistema com clara mediagao autondémica. Dores localizadas na
musculatura e outros equivalentes somaticos da ansiedade sdo igualmente componentes da
somatizagao (inclui os itens 2, 7, 23, 29, 30, 33 ¢ 37).

A dimensdo Obsessoes/Compulsoes inclui sintomas identificados com a sindrome clinica
do mesmo nome. Esta dimensdo inclui cognicdes, impulsos e comportamentos que sdo
experienciados como persistentes e aos quais o individuo ndo consegue resistir, embora se
caracterizem como ego-distonicos e de natureza indesejada. Estdo também incluidos nesta
dimensao comportamentos que indicam uma dificuldade cognitiva mais geral (inclui os itens 5,
15, 26,27,32 ¢ 36)

A Sensibilidade Interpessoal ¢ uma dimensdo que se centra nos sentimentos de
inadequacao pessoal, inferioridade, particularmente na comparagdo com outras pessoas. A auto-
depreciagdo, a hesitacdo, o desconforto e a timidez durante as interacdes sociais sdao as
manifestagdes caracteristicas desta dimensao (inclui os itens 20, 21, 22 e 42).

A Depressdo trata-se de uma dimensao constituida por itens que refletem o grande nimero
de indicadores de depressao clinica. Estao representados os sintomas de afeto e humor disforico,
perda de energia vital, falta de motivagao e de interesse pela vida (inclui os itens 9, 16, 17, 18, 35
e 50).

A Ansiedade inclui indicadores gerais tais como nervosismo e tensdo. Sdo igualmente
contemplados sintomas de ansiedade generalizada e de ataques de panico. Componentes
cognitivas que envolvem apreensdo e alguns correlatos somaticos da ansiedade também foram
considerados (inclui os itens 1, 12, 19, 38, 45 ¢ 49).

A Hostilidade ¢ uma dimensdo que inclui pensamentos, emog¢des € comportamentos
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caracteristicos do estado afetivo da colera, como irritagdo, aborrecimento, acessos de colera,
vontade de quebrar coisas (inclui os itens 6, 13, 40, 41 e 46).

A Ansiedade Fobica ¢ definida como a resposta de medo persistente (em relagdo a uma
pessoa, local ou situagdo especifica) que sendo irracional e desproporcionado em relagdo ao
estimulo conduz ao comportamento de evitamento. Os itens desta dimensdo centram-se nas
manifestagdes do comportamento fobico mais patognomicas e disruptivas (inclui os itens 8, 28,
31,43 e 47).

A Ideagdo Parandide representa o comportamento paranoide, fundamentalmente como um
modelo perturbado de funcionamento cognitivo. O pensamento projetivo, hostilidade, suspeicao,
grandiosidade, egocentrismo, medo da perda de autonomia e delirios sdo vistos primariamente
como reflexo desta perturbagdo. Inclui os itens (4, 10, 24, 48 ¢ 51).

O Psicoticismo abrange itens indicadores de isolamento e de estilo de vida esquizoide,
assim como sintomas primarios de esquizofrenia, como alucinagdes e controlo do pensamento.
Em populagdes ndo psiquidtricas mede a alienagdo social. A escala fornece um continuum
graduado desde o isolamento interpessoal ligeiro, a evidéncia dramadtica de psicose (inclui os
itens 3, 14, 34, 44 ¢ 53).

Segundo Canavarro (1999), os itens 11, 25, 39 e 52 ndo pertencem a nenhuma das
dimensdes e poderiam ser excluidos; no entanto devido a sua relevancia clinica sdo considerados
nas pontuagdes dos trés indices globais. Estes indices globais de perturbacdo designam-se por:
(1) Indice Global de Sintomas (IGS), o qual tem em consideracdo o nimero de sintomas
psicopatologicos e a sua intensidade; calcula-se somando as pontuagdes de todos os itens e
dividindo pelo numero total de itens respondidos; (2) Total de Sintomas Positivos (TSP),
refletindo o namero de sintomas assinalados com resposta positiva ¢ o (3) Indice de Sintomas
Positivos (ISP) que combina a intensidade da sintomatologia com o numero de sintomas
presentes; calcula-se dividindo a soma de todos os itens pelo TSP. O Indice de Sintomas
Positivos permite ainda discriminar individuos da populacdo em geral, com e sem perturbacao
emocional e, cujo ponto de corte ¢ igual ou superior a 1.7 (Canavarro, 2007) e ¢é considerado o
melhor discriminador entre a populagdo geral e a que apresenta perturbacdo emocional
(Canavarro, 1999, 2007).

A escala fornece assim, uma nota por cada dimensao, juntamente com a nota de cada um
dos trés indices globais. Em relacdo a cotag@o, o objetivo da mesma € a determinagdo dos valores
das nove dimensoes sintomaticas e dos trés indices globais de perturbagdo. O valor de cada uma
das dimensdes ¢ o resultado do somatério da pontuagdo obtida em cada um dos itens
pertencentes a essa dimensao — escala tipo Likert de 5 pontos, cotada de “Nunca” (0), “Poucas

Vezes” (1), “Algumas Vezes” (2), “Muitas Vezes” (3) e “Muitissimas Vezes” (4). Ou seja,
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quanto mais elevado o resultado, mais sugere existéncia de perturbagao.

Os valores da versdo portuguesa sdao bons indicadores da consisténcia interna do
instrumento (Canavarro, 1999, 2007). O alpha de Cronbach, quer dos diversos itens do
inventario, quer dos valores globais das escalas, encontra-se entre .70 e .80, a excecao dos
valores encontrados para as escalas de Ansiedade Fobica (o = .62) e Psicoticismo (0. = .62) que
apresentam valores ligeiramente abaixo do intervalo referido. Os valores das correlagdes split-
half e os coeficientes de Spearman-Brown surgem também como dados indicativos da boa

consisténcia interna da escala.

6.2.3.8. Questiondrio de Avaliacio do Estado de Saude de 36 Itens (SF-36 - Health Survey;
Ware et al., 1993; Versao Portuguesa de Pais-Ribeiro, 2005b; P. Ferreira, 2000a,
2000b; P. Ferreira & Santana, 2003)

Este questionario desenvolvido por Ware et al. (1993), constitui uma medida genérica de
avalia¢do do estado de satide. O questionario pretende avaliar a qualidade de vida ou a percecao
do estado de satude pelo individuo, tendo como base o modelo multidimensional de saude, tal
como ¢ definida pela Organizagdo Mundial de Saude. A adaptacdo a populagdao portuguesa foi
levada a cabo por Pais-Ribeiro (2005b); P. Ferreira (2000a, 2000b) e P. Ferreira e Santana
(2003).

O SF-36 compde-se de 36 questdes, das quais 35 se agrupam em oito escalas ou dimensoes
(quatro relativas a medidas mentais e as restantes quatro referem-se a medidas fisicas):
Funcionamento Fisico (10 itens); Desempenho Fisico (4 itens); Dor Corporal (2 itens); Saude
Mental (5 itens); Desempenho Emocional (3 itens); Funcionamento Social (2 itens); Vitalidade
(4 itens); Percegdo Geral de Saude (5 itens) e mais 1 item de transi¢ao de satde.

As alternativas de resposta apresentam-se em escalas ordinais entre 2 ¢ 6 pontos para a
versdo 1.0 (Pais-Ribeiro, 2005b) que foi a utilizada neste estudo.

Os resultados do SF-36 sdao apresentados como um perfil das oito dimensdes ou das duas
componentes (Fisica e Mental), ndo havendo nota global. As notas brutas de cada dimensdo sao
convertidas de “0” a “100”. A nota mais elevada corresponde uma melhor percegdo do estado de
saude.

Relativamente as caracteristicas psicométricas, no estudo de adaptagdo portugués, o

questionario apresenta uma boa consisténcia interna em ambas as componentes (o = .70).
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6.2.3.9. Escala de Adesao Terapéutica no Transplante Cardiaco — Avalia¢ao de Problemas
com o Regime de Transplantagdo Cardiaca (Heart Transplant Compliance Scale -
Assessment of Problems with the Heart Transplant Regimen, HTCS; Grady et al.,
1998; Traducio Portuguesa de Costa & Guerra, 2008)

Esta escala destina-se a avaliar a dificuldade e frequéncia da adesdo ao regime terapéutico
apoOs o transplante cardiaco, em pacientes submetidos ao procedimento. A versdo original do
instrumento ¢é de Grady et al. (1998%) e inclui 26 questdes, distribuidas por duas sub-escalas:
parte A ou sub-escala da Dificuldade com 13 itens e parte B ou sub-escala da
Adesdo/Frequéncia, igualmente com 13 itens.

Trata-se de um inventdrio de auto-resposta, onde o individuo devera classificar a
dificuldade e a frequéncia da adesdo ao regime terapéutico apos o T.C., nos ultimos trés meses.
A resposta ¢ dada numa escala tipo Likert de 4 pontos que, na sub-escala da Dificuldade, oscila
de “Nenhuma Dificuldade” (1), “Alguma Dificuldade” (2), “Bastante Dificuldade” (3) e “Muita
Dificuldade” (4). Ou seja, a nota mais elevada corresponde maior dificuldade na adesdo
terapéutica.

Na sub-escala da Frequéncia as varias hipoteses de resposta oscilam de “Sempre” (1), “A
Maioria das Vezes” (2), “Algumas Vezes” (3) a “Quase Nunca” (4); neste caso, a nota mais
elevada corresponde menor frequéncia de adesao terapéutica.

Sdo avaliados 13 aspetos do regime terapéutico apds o Transplante Cardiaco: 1) Toma da
medica¢do anti-rejei¢do, em geral; 2) Toma da Ciclosporina; 3) Toma da Prednisona; 4) Toma
da Azatioprina; 5) Toma de outra qualquer medicag¢do anti-rejei¢do; 6) Toma de outras
medicagoes prescritas; 7) Seguimento do plano dietético prescrito; 8) Seguimento do plano de
exercicio fisico prescrito; 9) Abstinéncia de habitos tabagicos; 10) Monitorizagdo dos sinais
vitais; 11) Estabelecimento de contato com o médico/enfermeiro perante algum problema; 12)
Comparéncia nas consultas para os checks-ups ¢ 13) Comparéncia nos exames.

Com o intuito de contemplar os varios medicamentos utilizados nos centros de
transplantacao portugueses onde foi recolhida a amostra, foi acrescentada uma possibilidade de
resposta a cada uma das questoes 2, 3 e 4. Ou seja, apds confirmagao da equivaléncia terapéutica
das drogas junto das equipas médicas, a Questdo 2 sobre a toma da “Ciclosporina” foi
desdobrada em “Ciclosporina/Tracolimus™; a questdo 3, sobre a toma da “Prednisona”
desdobrou-se em “Prednisona/Prednisolona” e, finalmente, a questdo 4 em relagdo a toma da
“Azatioprina”, desdobrou-se nas drogas “Azatioprina/Mofetil”. Este procedimento foi efetuado
para as sub-escalas da Dificuldade ¢ Frequéncia, mantendo-se o mesmo niimero de questoes da

escala original.

% Foram obtidas as devidas autorizag¢des de utilizagdo, tradugio e adaptacdo.
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Efetuada a cotagdo para as duas sub-escalas, ¢ calculada uma percentagem e uma média
para cada uma, ndo sendo calculado um score total, sendo que, quando alguma questdo nio ¢
aplicavel a um determinado paciente (por exemplo, se o paciente ndo ¢ fumador ou ndo faz a
medicacao referida no ifem) nao devera ser cotada, ajustando-se a base de calculo para a

A validade dos conteudos foi suportada com base em vasta literatura, em dados empiricos
e em equipas de pesquisa utilizadas para selecionar itens para o instrumento percentagem e para
a média, de forma a incluir apenas os itens aplicaveis aquele paciente. A multicolinearidade
também foi examinada e apenas cinco correlagdes entre itens (1.4%) eram superiores a .70.

Em termos de caracteristicas psicométricas, a fidelidade teste-reteste demonstrou ser
aceitavel (Grady et al., 1998). Foram evidenciadas correlagdes significativas entre a dificuldade
total nos momentos “1 ano” e “2 anos” ap6s o T.C. e a frequéncia total nesses dois momentos, r
= .46, p <.0001, e r = .59, p <.0001, respetivamente. A consisténcia teste-reteste foi suportada
para este instrumento com correlagdes significativas (p < .01) entre 10 e 14 dias e trés meses
apos o transplante: Dificuldade de Adesdo (r = .30) e Frequéncia de Adesdo (r = .48). Os testes
de fidelidade foram considerados, na maioria, satisfatérios apesar dos valores de alpha de
Cronbach serem extremamente baixos (o0 = .48 e a = .50, para a subescala Dificuldade e
Frequéncia, respetivamente). O instrumento apresenta uma validade preditiva e concorrente
satisfatoria, com correlagdes significativas entre a adesdo ao regime terapéutico apos o T.C. e as

variaveis psicossociais (Grady et al., 1998).
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Capitulo 7. Estudo e adaptacio de instrumentos

Neste capitulo propomo-nos, em primeiro lugar, a estudar a fidelidade dos instrumentos
j& adaptados a populagdo portuguesa, utilizados na amostra deste estudo. Em segundo lugar, e de
forma a corresponder ao objetivo especifico a) (c.f. ponto 6.1), realizamos o estudo psicométrico
da versdo portuguesa de dois instrumentos enfatizados na literatura como fundamentais na
situacdo de ajustamento psicossocial ao transplante cardiaco — a Positive Expectations Subscale,
PES (Leedham et al., 1995) e a Heart Transplant Compliance Scale (HTCS) (Grady et al.,
1998). Este ultimo aspeto pretende ser um contributo para a investigagao e intervengao clinica

nesta area em Portugal.

7.1. Qualidades psicométricas dos instrumentos aplicados na amostra em estudo

No Quadro 8 descrevemos de forma abreviada os resultados das analises de fidelidade
efetuadas para o conjunto dos instrumentos aplicados a amostra do presente estudo empirico nos

trés momentos de avaliagcdo considerados.
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Quadro 8

Dados de fidelidade dos instrumentos utilizados na amostra do estudo

o, de Cronbach

M1 @ M2 @ M3
G »9 g9
Instrumento Variaveis avaliadas = 25 &%
¢ EESE
=] © & -
Escala de Suporte Social (Instrumental-Expressive Social- Escala de avaliagio de
Support Scale, 1ESS; Lin et al., 1986; Versdo Portuguesa: . .88 - -
Suporte Social
Guerra, 1995)
Coping with Health Injuries and Problems Scale, CHIPS; Cop mg D1st'r agao 65 - -
Endler et al., 1998; Versdo Portuguesa, Ferreira et al., Cop mg T 60 . - =
2003) Coping Inftrument'fll .78 - -
Preocupacdo Emocional .68 - -
Medo .67 - -
Escala de Avaliagdo de Emogdes (Emotional Reactivity Fehgdade 82 - -
Scale, EAS; Carlson et al., 1989; Versdo Portuguesa, Ansiedade 75 - -
Moura Ramos, Canavarro, & Pedrosa, 2004; Moura Cl}lpa 37 - -
Ramos, 2006) Colera 7 - ;-
’ Surpresa 77 - -
Tristeza .67 - -
Somatizacao .82 - -
Obsessdes/Compulsdes .72 - -
Sensibilidade Interpessoal 77 - -
Inventario de Sintomas Psicopatologicos (Brief Symptom Depressao .80 - -
Inventory, BSI; Derogatis, 1982; Versdo Portuguesa Ansiedade .76 - -
Canavarro, 1999) Hostilidade 72 - -
Ansiedade Fobica .73 - -
Ideagdo Parandide 74 - -
Psicoticismo .64 - -
Funcionamento Fisico 78 .83 91
Desempenho Fisico g7 74 71
Dor Corporal .85 81 .81
Questionario de Avaliagdo do Estado de Saude de 36 Itens ~ Saude Geral 43 68 .64
(SF-36 - Health Survey ; Ware et al., 1993; Versdo Vitalidade 73 .75 78
Portuguesa, Pais-Ribeiro, 2005a; Ferreira, 2000a, 2000b; Funcionamento Social .64 63 91
Ferreira & Santana, 2003) Desempenho Emocional 81 .74 .68
Satude Mental 81 .78 .90
Componente Fisica 72 82 .84
Componente Mental .80 0 .85 .90

Como podemos verificar pela leitura do Quadro 8, e no que se refere ao primeiro

momento de avaliacdo, os dados de fidelidade relativos a aplicacdo dos diferentes instrumentos

sao bastante satisfatorios para a Escala de Suporte Social, CHIPS, EAS, BSI e SF-36. Por outro

lado, as componentes Coping Social do CHIPS (o = .60) e Coping Distragdo (a. = .65); os fatores
Culpa da EAS (o = .57), Medo (0. = .67), Colera (o = .67) e Tristeza (o = .67); a dimensao

Psicoticismo do BSI (o = .64) e as dimensdes Saude Geral e Funcionamento Social do SF-36

apresentam resultados frageis pelo que optamos nao considerar as referidas subescalas no estudo

empirico. Assim, ¢ embora o valor minimo metodologicamente aceitavel para a fidelidade se
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situe no valor a = .70, (Pallant, 2001), tal consideracdo conduziria a que diferentes variaveis
deste estudo se inviabilizassem, pelo que se optou por considerar o ponto de corte em o = .68.

No segundo e terceiros momentos de avaliagdo, os valores de fidelidade da Componente
Fisica e Componente Mental do SF-36 revelaram-se bastante satisfatorios, bem como a maioria
das restantes dimensodes do Questionario.

Os dados de fidelidade do instrumento Positive Expectations Subscale, PES, encontram-
se referidos no ponto 7.2.1.3. Em relacdo a Heart Transplant Compliance Scale, HTCS, esses
dados constam dos pontos 7.3.1.3. (Dificuldade de Adesao Terapéutica) e 7.3.2.3. (Frequéncia

de Adesdo Terapéutica).

7.2. Adaptacio e estudo das caracteristicas psicométricas da Versio Portuguesa da
Positive Expectations Subscale, PES (Leedham et al., 1995) numa amostra de

pacientes em lista de espera para transplante cardiaco

Ap0s obtida a autorizacdo dos autores para a adaptagdo deste instrumento, procedemos a
sua tradugdo da lingua original (Inglés Americano para Portugués) através do método de retro-

traducgao.

7.2.1. Estudo das caracteristicas psicométricas da PES

A descricao da versdo original deste instrumento encontra-se referida no Capitulo 6 (c.f.
ponto 6.2.3.3.). Em relacdo aos participantes, estes coincidem com a amostra do estudo empirico

(c.f. ponto 6.2.1.).

7.2.1.1. Validade interna dos itens

Com o objetivo de estudar as caracteristicas psicométricas da Positive Expectations
Subscale na nossa amostra, efetuamos os mesmos procedimentos seguidos pelos autores da
escala original (Leedhman et al. 1995).

Neste sentido, levamos a cabo a correlagdo item-total que consiste num dos métodos de
analise da homogeneidade da escala. Para tal, deve observar-se a correlagdo do item com o total
da escala quando esta ndo contém o item, para que a correlacdo ndo seja inflacionada
artificialmente, ao considerar a correlagdo do item com ele proprio. A correlagdo de cada item
com o total da escala quando esta ndo contém o item, devera ser superior a .20 (Streiner &
Norman, 1995). O estudo da validade interna diz respeito a andlise da capacidade de todos os
itens de uma mesma escala se referirem a diferentes aspetos de um mesmo construto. Para
calcular a homogeneidade dos itens da PES procedemos a realizagdo da determinagdo dos
coeficientes de correlagdo de Pearson entre os diversos itens e a nota global da escala.

O Quadro 9 apresenta as relagdes de cada item da PES com o seu total.
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Quadro 9
Correlacao Item-Total PES

Resultado total da Subescala

Itens de Expetativas Positivas
Esta confiante que o tratamento médico que vai fazer ira resultar? S2%*
Até que ponto espera ter uma vida plena e saudavel? J13xE
Até que ponto espera regressar a um pleno funcionamento fisico? B2%*
Até que ponto espera sobreviver, pelo menos, mais cinco anos? B0**
De um modo geral, até que ponto espera que o transplante mude a sua vida? S5%E
De um modo geral, qual é a sua perspetiva do futuro? J12%*
Como ¢ que avalia os seus sentimentos sobre si proprio(a)? S59%*

% p < 0]

Como se pode constatar pela analise do Quadro 9, todas as correlagdes apresentam um
valor elevado e altamente significativo, indicando uma boa homogeneidade do instrumento, em
que todos os itens sdo pertinentes, contribuindo para a avaliagdo das expetativas positivas face ao
transplante. Assim, estamos perante um instrumento valido do ponto de vista da validade dos

itens.

7.2.1.2. Validade fatorial

A semelhanga do estudo de Leedham et al. (1995) procedemos a uma Anélise Fatorial
exploratoria através do método de componentes principais Principal Axis Factoring seguida de
rotacdo Varimax e pedindo os valores proprios superiores a 1. Foram cumpridos os pressupostos
Kaiser-Meyer-Olkin e Barttlett’s Test < 0.01, o que conduziu a identificagdo de 2 fatores
principais.

No Quadro 10 apresentam-se os itens que compoem cada fator, bem como o peso que cada
um apresenta, relativamente a esse fator. Apresentamos ainda os valores proprios de cada fator e

a percentagem da variancia explicada por cada um dos fatores.
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Quadro 10
Fatores ortogonais apos andlise fatorial exploratoria (rotagdo Varimax segundo critério de
Kaiser)

Fator

1 2
Até que ponto espera regressar a um pleno funcionamento fisico? .831
Até que ponto espera sobreviver pelo menos mais cinco anos? .828
De um modo geral qual € a sua perspetiva do futuro? 756 -.436
Até que ponto espera ter uma vida plena e saudavel? 720
De um modo geral até que ponto espera que o transplante mude a sua vida? .609 -.345
Como ¢ que avalia os seus sentimentos sobre si proprio(a)? 518 -.458
Esté confiante que o tratamento médico que vai fazer iré resultar? 493 671
Valores proprios 3.348 1.089
% da variancia explicada 47.83% 15.56%

Como se pode verificar pelo Quadro 10, através da saturagdao dos itens no 1° fator,
verificamos que todos apresentam um valor superior a .493, a excepcao do ultimo item que
satura ainda com um valor mais elevado no segundo fator (.671). No entanto, o valor
apresentado no primeiro fator ¢ ele proprio superior a .30 facto pelo qual, a semelhanca do
estudo de Leedham et al. (1995), mantivemos a solucao unifatorial. Reiteramos que ¢ explicada
47.83% da variancia e todos os itens saturam no 1° fator (entre .493 e .831), sendo o valor
proprio do mesmo de 3.348. Igualmente, de acordo com a concegdo tedrica do instrumento, o

segundo fator ndo iria acrescentar pormenores a0 mesmo.

7.2.1.3. Estudos de fidelidade — analise da consisténcia interna

Procedemos, seguidamente, a determinacao do alpha de Cronbach para a globalidade da
escala solicitando a op¢ao quando cada item ¢ eliminado. Assim, no Quadro 11 apresentam-se os
valores do alpha de Cronbach quando cada item ¢ eliminado e relativo a escala quando esta

integra todos os itens.
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Quadro 11

Alpha de Cronbach para a escala PES quando cada item é eliminado e com todos os itens

o de Cronbach sem o Item

Esta confiante que o tratamento médico que vai fazer ird resultar? .80
Até que ponto espera ter uma vida plena e saudavel? .76
Até que ponto espera regressar a um pleno funcionamento fisico? 73
Até que ponto espera sobreviver, pelo menos, mais cinco anos? 74
De um modo geral, até que ponto espera que o transplante mude a sua vida? .79
De um modo geral, qual é a sua perspetiva do futuro? .76
Como € que avalia os seus sentimentos sobre si proprio(a)? .81

o. de Cronbach da totalidade da Escala PES = .80

Tendo em conta os dados do Quadro 11, decidimos manter todos os itens da escala Positive
Expectations Subscale uma vez que o valor de alpha de Cronbach encontrado ¢ considerado
bastante satisfatorio (o0 = .80) e a retirada de qualquer item ndo iria beneficiar a consisténcia

interna desta escala.

7.3. Adaptacio e estudo das caracteristicas psicométricas da Versiao Portuguesa da Heart
Transplant Compliance Scale - Assessment of Problems with the Heart Transplant
Regimen, HTCS (Grady et al., 1998) numa amostra de pacientes em lista de espera

para transplante cardiaco

Da mesma forma, e apds obtida a autorizagdo dos autores para a adaptacdo deste
instrumento, procedemos a sua tradu¢do da lingua original (Inglés Americano para Portugués)
através do método de retro-tradugao.

A descri¢dao da versao original deste instrumento encontra-se referida no Capitulo 6 (c.f.
ponto 6.2.3.9.). Em relagdo aos participantes, estes coincidem com a amostra do estudo empirico
(c.f. ponto 6.2.1.).

Com o objetivo de estudar as caracteristicas psicométricas da escala, na amostra deste
estudo, comecamos por proceder a replicacdo dos procedimentos efetuados pelos autores da
versao original (Grady et al., 1998).

Relembramos que a escala a Heart Transplant Compliance Scale - Assessment of Problems
with the Heart Transplant Regimen apresenta duas subescalas (Dificuldade e Frequéncia) nao
sendo calculado um score total para ambas, razdo pela qual apresentaremos as andlises

psicométricas separadamente.
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7.3.1. Estudo das caracteristicas psicométricas da Subescala Dificuldade de Adesao

Terapéutica

7.3.1.1. Validade interna dos itens

Iniciamos este estudo com a validade interna dos itens, procedendo a correlacdo de cada
item com o total da escala. Assim, o Quadro 12 apresenta as associagdes de cada item da
subescala Dificuldade de Adesdo Terapéutica, da HTCS, com o seu total.

Quadro 12
Correlagao Item-Total para a subescala Dificuldade de Adesdo Terapéutica

Média AT_DIF

6 m pos-T.C.

Itens (N =58)
Refira o grau de dificuldade que teve, na generalidade e nos tltimos 3 meses, em 0%+
tomar a medicagdo anti-rejeicao '
Refira o grau de dificuldade que teve, nos tltimos 3 meses, em tomar a Ciclosporina 704
(Neoral) tal como foi prescrita pelo seu médico '
Refira o grau de dificuldade que teve, nos tltimos 3 meses, em tomar a Prednisona 77
(Meticorten ) tal como foi prescrita pelo seu médico )
Refira o grau de dificuldade que teve, nos tltimos 3 meses, em tomar a Azatioprina g
(Imuran) tal como foi prescrita pelo seu médico '
Refira o grau de dificuldade que teve, nos ultimos 3 meses, em tomar os seus outros 1%
medicamentos que lhe tenham sido prescritos (por exemplo, para a tensdo arterial) '
Refira o grau de dificuldade que teve, nos ultimos 3 meses, em seguir a sua dieta tal 655
como foi prescrita pelo médico '
Refira o grau de dificuldade que teve, nos ultimos 3 meses, em seguir o programa de 5
exercicio fisico recomendado pelo seu médico )
Refira o grau de dificuldade que teve, nos ultimos 3 meses, em abster-se de fumar -.04
Refira o grau de dificuldade que teve, nos ultimos 3 meses, em medir os sinais vitais 16
como recomendado pelo seu médico (por exemplo, a sua tensdo arterial) '
Refira o grau de dificuldade que teve, nos ultimos 3 meses, em telefonar ao seu 39
médico(a) ou enfermeiro(a) sempre que teve problemas '
Refira o grau de dificuldade que teve, nos ultimos 3 meses, em deslocar-se ao 5
hospital para as consultas marcadas pelo seu médico )
Refira o grau de dificuldade que teve, nos ultimos 3 meses, em deslocar-se ao 50

hospital para fazer os exames marcados pelo médico

*p<.05,** p<.01
Nota: AT DIF — Dificuldade de Adesdo Terapéutica

Com base na analise do Quadro 12, decidimos eliminar dois itens da subescala Dificuldade
de Adesdo Terapéutica. Desta forma, os itens “Refira o grau de dificuldade que teve, nos ultimos

3 meses, em abster-se de fumar” e “Refira o grau de dificuldade que teve, nos ultimos 3 meses,
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em medir os sinais vitais como recomendado pelo seu médico (por exemplo, a sua tensdo
arterial)”, foram eliminados por ndo apresentarem correlacdo com o total da subescala. Em
relagdo ao primeiro item, o comportamento de abstinéncia em relacdo ao fumo, relaciona-se com
o facto dos pacientes candidatos ao procedimento, em geral, j4 ndo manterem habitos tabagicos
ativos. O resultado do segundo item eliminado explica-se, provavelmente, pelo facto de nem
todos os centros de transplantagdo, onde foi recolhida a amostra, considerarem a medicao dos
sinais vitais um comportamento integrante do regime terapéutico ap6ds o T.C. a ser levado a cabo

pelo paciente.

7.3.1.2. Validade de critério da Subescala Dificuldade de Adesao Terapéutica

A semelhanca dos autores do estudo original (Grady et al., 1998), levamos a cabo a
realizagao da validade da subescala, por referéncia a um critério. A validade de critério pode ser
concomitante ou preditiva (Almeida & Freire, 2008) e, neste estudo, optamos por realizar a
validade concomitante, utilizando dimensdes do questionario de Qualidade de Vida (SF-36),
indicador também usado pelos autores (Grady et al., 1998). Na literatura, a Qualidade de Vida
tem vindo a ser associada a uma melhor adesdo terapéutica, também na area da transplantacao
cardiaca (Dew, Dunbar-Jacob, et al., 2001) dado que o comportamento de adesdo ¢ fundamental
para uma melhor condi¢do clinica (menos morbilidade e mortalidade) e, consequentemente,
melhor Qualidade de Vida.

Uma vez que se trata de validade concomitante ou concorrente, recorremos ao coeficiente
de correlacdo de Pearson no sentido de explorar as relagdes entre a Qualidade de Vida aos seis
meses (avaliada pelas Componentes Fisica e Mental) e a média da Dificuldade de Adesao,
igualmente, aos seis meses apos o transplante.

Quadro 13
Correlagdo da Dificuldade de Adesdo Terapéutica com a Qualidade de Vida

Dificuldade de Adesiao Terapéutica 6
meses apos o T.C.

Componente Fisica da Qualidade de Vida 6 meses apés o T.C. -.37%*

Componente Mental da Qualidade de Vida 6 meses apos o T.C. -.33*

*p<.05;** p<.01

Pela analise do Quadro 13, verificamos que existe uma associacdo negativa, moderada e
significativa, entre a dificuldade de adesdo terap€utica e a qualidade de vida, tendo em conta que
quanto mais elevado o valor da escala Dificuldade de Adesdo Terapéutica, mais dificuldade na
adesdo. Estas correlacdes negativas, moderadas e significativas, reiteram a validade relativa a

este critério uma vez que ¢ esperado que a qualidade de vida seja melhor para quem tem menos
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dificuldade de adesao (De Geest et al., 2001; Dew, Dunbar-Jacob, et al. 2001; Shamaskin et al.,

2012). Estes resultados sdo coincidentes com o dos autores (Grady et al., 1998).

7.3.1.3. Estudos de fidelidade — analise da consisténcia interna

Apo6s a eliminacdo dos dois itens (c.f. 7.3.1.1.) procedemos ao calculo da fidelidade,
utilizando a formula de alfa de Cronbach, solicitando a opgdo quando cada item ¢é eliminado;
primeiramente para a avaliacao realizada aos seis meses e, seguidamente, aos 12 meses apos o
T.C.

No Quadro 14, apresentam-se os valores de alpha de Cronbach para a subescala
Dificuldade de Adesdo Terapéutica aos seis meses, quando cada item ¢ eliminado e, relativo a
subescala total, quando integra todos os itens.

Quadro 14

Alpha de Cronbach para a subescala Dificuldade de Adesdo Terapéutica aos seis meses quando
cada item é eliminado e com todos os itens

o de
Itens Cronbach
sem o item

Refira o grau de dificuldade que teve, na generalidade e nos ultimos 3 meses, em tomar a 75
medicagdo anti-rejei¢do '
Refira o grau de dificuldade que teve, nos ultimos 3 meses, em tomar a Ciclosporina 75
(Neoral), tal como foi prescrita pelo seu médico '
Refira o grau de dificuldade que teve, nos ultimos 3 meses, em tomar a Prednisona 75
(Meticorten), tal como foi prescrita pelo seu médico )
Refira o grau de dificuldade que teve, nos ultimos 3 meses, em tomar a Azatioprina 74
(Imuran), tal como foi prescrita pelo seu médico )
Refira o grau de dificuldade que teve, nos ultimos 3 meses, em tomar os seus outros 77
medicamentos que lhe tenham sido prescritos (por ex. para a tensdo arterial) )
Refira o grau de dificuldade que teve, nos ultimos 3 meses, em seguir a sua dieta, tal 75
como foi prescrita pelo médico )
Refira o grau de dificuldade que teve, nos ultimos 3 meses, em seguir o programa de 73
exercicio fisico recomendado pelo seu médico '
Refira o grau de dificuldade que teve, nos ultimos 3 meses, em telefonar ao seu 73
médico(a) ou enfermeiro(a) sempre que teve problemas ’
Refira o grau de dificuldade que teve, nos ultimos 3 meses, em deslocar-se ao hospital 21
para as consultas marcadas pelo seu médico )
Refira o grau de dificuldade que teve, nos ultimos 3 meses, em deslocar-se ao hospital 79

para fazer os exames marcados pelo médico
o de Cronbach da totalidade da
Subescala Dificuldade de Adesdo Terapéutica aos 6 meses =.79

Com base na observacdo do Quadro 14, decidimos manter todos os itens da subescala
Dificuldade de Adesdo Terapéutica uma vez que o valor de alpha de Cronbach para a
globalidade desta subescala ¢ considerado bastante satisfatorio (a0 = .79). Por outro lado, a
eliminagdo de qualquer item nao iria alterar, de forma significativa, a consisténcia interna da

subescala. Salientamos ainda que a atual fidelidade revela-se muito superior ao estudo original
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de Grady et al. (1998) (a0 = .48).

O Quadro 15 mostra o valor de alpha de Cronbach para a subescala Dificuldade de
Adesdo Terapéutica, original e adaptada, aos seis e 12 meses.
Quadro 15

Comparagdo dos valores de alpha de Cronbach para a subescala Dificuldade de Adesdo
Terapéutica na versdo original e adaptada

Sub-escala originafl Sub-escala adaptada
o de Cronbach N Média DP o, de Cronbach
Dificuldade de Adesdao Terapéutica 48 - - - -
Aos 6 meses 58 1.16 .26 .79
Aos 12 meses 55 1.19 25 .68

* Grady et al. (1998)

Decorrente da observagao do Quadro 15, constatamos que o valor de alpha de Cronbach,
aos 12 meses, revela uma diminui¢do, (@ = .68), mantendo-se, no entanto, em niveis
minimamente aceitaveis (Almeida & Freire, 2008). Por seu turno, observamos que esta subescala
revela melhores qualidades psicométricas face ao estudo original, o que a predispde a poder ser
utilizada no presente estudo empirico.

No que se refere a fidelidade, na sua dimensao de estabilidade temporal verificou-se, nesta
subescala, uma correlacao, r = .45, p < 0.001, avaliada aos seis € 12 meses apoOs o transplante.
Nao se procedeu a analise fatorial pelo facto desta andlise ndo ter sido levada a cabo pelos

autores.

7.3.2. Estudo das caracteristicas psicométricas da Subescala da Frequéncia de Adesao

Terapéutica

7.3.2.1. Validade interna dos itens

Decalcando o procedimento efetuado para a subescala Dificuldade de Adesdo Terapéutica,
o Quadro 16 apresenta as relagdes de cada item da subescala Frequéncia de Adesdo Terapéutica

da HTCS, com o seu total.
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Quadro 16
Correlagao Item-Total para a subescala Frequéncia de Adesdo Terapéutica

Média AT_FREQ

Itens 6 m pos-T.C. (N =58)
Com que frequéncia, nos ultimos 3 meses, tomou a medicagdo anti-rejeicdo, em g5
geral?
Com que frequéncia, nos tltimos 3 meses, tomou Ciclosporina (Neoral ) tal como foi g5
prescrita pelo seu médico? '
Com que frequéncia, nos tltimos 3 meses, tomou Prednisona (Meticorten ) tal como e
foi prescrita pelo seu médico? '
Com que frequéncia, nos tltimos 3 meses, tomou Azatioprina (/muran ) tal como foi gk
prescrita pelo seu médico? '
Com que frequéncia, nos ultimos 3 meses, tomou os seus outros medicamentos que 57
lhe tenham sido prescritos (por exemplo, para a tensdo arterial)? '
Com que frequéncia, nos tltimos 3 meses, seguiu a sua dieta tal como foi prescrita 5%
pelo médico? '
Com que frequéncia, nos ultimos 3 meses, seguiu o programa de exercicio fisico 655
recomendado pelo seu médico?
Com que frequéncia, nos tltimos 3 meses, se absteve de fumar (esteve sem fumar)? .01
Com que frequéncia, nos tltimos 3 meses, mediu os seus sinais vitais como Ak
recomendado pelo seu médico (por exemplo, a sua tensdo arterial)? '
Com que frequéncia, nos tltimos 3 meses, telefonou ao seu médico ou enfermeiro(a) 505
sempre que teve problemas? '
Com que frequéncia, nos tltimos 3 meses, se deslocou ao Hospital para as consultas a
marcadas pelo seu médico?
Com que frequéncia, nos ultimos 3 meses, se deslocou ao Hospital para fazer os a

exames marcados pelo seu médico?

**p<.01

Nota: * Este valor nio pode ser calculado pelo facto das respostas ao item serem de valor constante;
AT FREQ — Frequéncia de Adesdo Terapéutica

Com base na analise do Quadro 16, decidimos eliminar trés itens da subescala Frequéncia
de Adesdo Terapéutica. Desta forma, o item “Com que frequéncia, nos ultimos 3 meses, se
absteve de fumar (esteve sem fumar)?” foi eliminado por ndo apresentar correlagdo com o total
da subescala. Os itens “Com que frequéncia, nos ultimos 3 meses, se deslocou ao Hospital para
as consultas marcadas pelo seu médico?” e “Com que frequéncia, nos ultimos 3 meses, se
deslocou ao Hospital para fazer os exames marcados pelo seu médico?” foram igualmente
eliminados dado ndo apresentarem variabilidade nas respostas dadas e, portanto, nao

apresentarem poder discriminativo.

7.3.2.2. Validade de critério da Subescala Frequéncia de Adesdo Terapéutica

Seguimos os mesmos procedimentos utilizados para a subescala da Dificuldade de Adesdo
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Terapéutica, utilizando para a validade de critério os mesmos indicadores de Qualidade de Vida
aos seis meses (Componente Fisica € Componente Mental). No Quadro 17 sdo apresentados os

seus valores.

Quadro 17
Correlagdo da Frequéncia de Adesdo Terapéutica com a Qualidade de Vida

Frequéncia de Adesdo Terapéutica 6
meses apos o T.C.

Componente Fisica da Qualidade de Vida 6 meses apos o T.C. -.003%
Componente Mental da Qualidade de Vida 6 meses apés o T.C. 045
“p>.05

Como podemos observar pela analise do Quadro 17, a validade de critério concorrente nao
se confirmou para esta subescala, o que significa que maior frequéncia de adesdo ndo se associa
a melhor qualidade de vida. Apesar de este resultado se revelar surpreendente, seguimos a
mesma metodologia utilizada anteriormente, procedendo ao célculo da fidelidade para a

subescala nos dois momentos.

7.3.2.3. Estudos de fidelidade — analise da consisténcia interna

Tal como efetuado para a subescala Dificuldade de Adesdo Terapéutica, procedemos
seguidamente ao estudo da consisténcia interna da subescala Frequéncia de Adesdo Terapéutica,
J& sem os itens que ndo se correlacionam com o total da mesma.

O Quadro 18 mostra os valores de alpha de Cronbach para a subescala Frequéncia de
Adesdo Terapéutica, aos seis meses, quando cada item ¢ eliminado e relativo a subescala total

(quando integra todos os itens).
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Quadro 18
Alpha de Cronbach para a subescala Frequéncia de Adesdo Terapéutica aos seis meses quando
cada item é eliminado e com todos os itens

ade
Itens Cronbach
sem o item
Com que frequéncia, nos ultimos 3 meses, tomou a medicagdo anti-rejei¢do, em geral? .67
Com que frequéncia, nos ltimos 3 meses, tomou Ciclosporina (Neoral), tal como foi 67
prescrita pelo seu médico? )
Com que frequéncia, nos ltimos 3 meses, tomou Prednisona (Meticorten), tal como foi 68
prescrita pelo seu médico? )
Com que frequéncia, nos ultimos 3 meses, tomou Azatioprina (Imuran), tal como foi 68
prescrita pelo seu médico? )
Com que frequéncia, nos ultimos 3 meses, tomou os seus outros medicamentos, que lhe 75
tenham sido prescritos (por ex. para a tensao arterial)? )
Com que frequéncia, nos ultimos 3 meses, seguiu a sua dieta, tal como foi prescrita pelo 71
médico? '
Com que frequéncia, nos ultimos 3 meses, seguiu o programa de exercicio fisico 68
recomendado pelo seu médico? '
Com que frequéncia, nos ultimos 3 meses, mediu os seus sinais vitais, como 7
recomendado pelo seu médico (por exemplo: a sua tensdo arterial)? )
Com que frequéncia, nos ultimos 3 meses, telefonou ao seu médico ou enfermeiro(a) 76

sempre que teve problemas?

o de Cronbach da totalidade da
Subescala Frequéncia de Adesdao Terapéutica aos 6 meses =.73

Decorrente da observagao do Quadro 18, decidimos manter todos os itens da subescala
Frequéncia de Adesdo Terapéutica dado que o valor de alpha de Cronbach para a globalidade da
subescala ¢ satisfatorio (o =.73). Por outro lado, constatamos que caso se eliminasse algum dos
itens, a melhoria na consisténcia interna desta subescala ndo seria relevante.

Por ultimo, procedemos a determinacdo do alpha de Crombach para a subescala
Frequéncia de Adesdo Terapéutica, aos 12 meses, cujo valor demonstrou ser inaceitdvel
(o0 = .48) (Almeida & Freire, 2008).

O Quadro 19 mostra o valor de alpha de Cronbach da subescala original Frequéncia de
Adesdo Terapéutica e da subescala adaptada, aos seis e 12 meses.
Quadro 19

Comparacgado dos valores de alpha de Cronbach para a subescala Frequéncia de Adesdo
Terapéutica na versao original e adaptada

Sub-escala original” Sub-escala adaptada
o de Cronbach N Média DP o de Cronbach
Frequéncia de Adesdo Terapéutica .50 - - - -
Aos 6 meses 58 1.30 42 73
Aos 12 meses 55 1.31 .30 48

* Grady et al. (1998)
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Pela analise do Quadro 19, verificamos que o valor de alpha de Cronbach, aos 12 meses,
revela uma diminui¢do acentuada em relacdo aos seis meses. Podemos ainda observar que os
valores de alpha de Cronbach do presente estudo sdo francamente melhores aos seis meses e,
semelhantes ao do estudo original, 12 meses apos o T.C.

No que se refere a fidelidade, na sua dimensao de estabilidade temporal, verificou-se uma

correlacdo muito baixa, r =.16, p <0.001, avaliada aos seis e 12 meses ap0s o transplante.

7.3.3. Correlacio entre as subescalas Dificuldade e Frequéncia da Adesdo Terapéutica

O Quadro 20, mostra as correlagdes existentes entre as duas subescalas entre si, nos dois

momentos de avaliagao.

Quadro 20
Correlagoes entre as subescalas da Dificuldade e Frequéncia de Adesdo Terapéutica
Dificuldade Frequéncia
6 meses 12 meses 6 meses 12 meses
apos T.C. apos T.C. apos T.C. apos T.C.
6 meses ap6s T.C. 1 - - -
Dificuldade
12 meses apos T.C. A4x* 1 - -
6 meses ap6s T.C. 20% .05 1 -
Frequéncia
12 meses apods T.C. 15 35%* .16 1

p <.05; ** p<.01

Ao analisarmos o Quadro 20, verificamos que existe uma associacao entre a Dificuldade de
Adesdo e a Frequéncia de Adesdo, aos seis e aos 12 meses (r =.29, p = .03 e r = .35, p = .009).
Da mesma forma, assistimos a uma associa¢do entre a Dificuldade de Adesdo, aos seis e aos 12
meses (r = .44, p = .001). A Dificuldade de Adesdo aos seis meses ndo se correlaciona com a
Frequéncia de Adesdo aos 12 meses e a Frequéncia de Adesdo aos seis meses nao se
correlaciona com a Frequéncia de Adesdo aos 12 meses ou com a Dificuldade de Adesdo aos 12

mescs.

7.4. Conclusdes e aprecia¢ao critica

No que se refere a versao portuguesa da Positive Expectations Subscale, esta demonstrou
qualidades psicométricas francamente satisfatorias nas dimensdes validade dos itens, validade
fatorial e na consisténcia interna obtendo valores semelhantes ao estudo dos autores originais,
pelo que consideramos pertinente a sua utilizagdo em estudos de investigacdo e em contextos
clinicos.

Em relacdo a versao portuguesa da subescala Dificuldade de Adesdo Terapéutica da Heart
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Transplant Compliance Scale, aos seis meses, constatamos uma validade interna satisfatoria apds
eliminagdo dos itens que ndo se correlacionam com o total da subescala. Da mesma forma, e no
mesmo momento, depardmo-nos como uma validade de critério muito satisfatoria utilizando os
indicadores de Qualidade de Vida. No que diz respeito a consisténcia interna da subescala
analisada através dos alfas de Cronbach revelou-se, aos seis meses, igualmente bastante
satisfatoria e superior ao estudo original (Grady et al., 1998).

Aos 12 meses a fidelidade da subescala Dificuldade de Adesdo Terapéutica encontra-se
dentro de valores aceitaveis e a estabilidade temporal avaliada aos seis ¢ 12 meses revela uma
associacao que sustenta a boa fidelidade do instrumento.

Assim, a subescala Dificuldade de Adesdo Terapéutica mostrou, neste estudo, resultados
psicométricos muito satisfatérios o que faz da mesma um instrumento fiavel e preciso, também
por excluir nas suas respostas a variavel “desejabilidade social”, aspeto sempre presente quando
se pretende avaliar a frequéncia de adesdao a qualquer regime terapéutico pelo método do auto-
relato (Bunzel & Laederach-Hofmann, 2000; Butler et al., 2004; Delgado & Lima, 2001; Dew et
al., 1999; Putzke et al., 2001). Assim, esta subescala pode ser utilizada, quer em contexto clinico
quer em investigagao, como indicadora indireta de adesao.

No que diz respeito a subescala Frequéncia de Adesao Terapéutica concluimos que nao €
recomendada neste estudo empirico para avaliagdo da varidvel “Adesdo Terapéutica”.
Sustentamos esta afirmagdo com base, sobretudo, na auséncia de validade de critério e apesar da
fidelidade no primeiro momento ser aceitavel. Contudo, os restantes indicadores de fidelidade
revelam-se frageis; ou seja, a subescala apresenta uma modesta estabilidade temporal, aos seis e
12 meses, sendo o seu valor inferior a .20 (Almeida & Freire, 2008) e o alfa de Cronbach obtido
aos 12 meses ¢ também inaceitavel (o =.48). Os motivos supracitados e o facto de ndo existir
associacdo entre a subescala, nos dois momentos temporais, (c.f. Quadro 20) reforcou a decisdao
de ndo apresentarmos andlises com a subescala Frequéncia de Adesdo Terapéutica no estudo
empirico.

Concluindo, apesar de julgarmos importante a reformulagdo futura da subescala
Frequéncia de Adesdo Terapéutica da Heart Transplant Compliance Scale, com vista a sua
utilizagdo, optamos por ndo a utilizar no presente estudo empirico, onde a varidvel Adesdo
Terapéutica seréa apenas considerada na sua sub-escala Dificuldade.

Os resultados do estudo empirico apresentam-se, seguidamente, nos Capitulos 8 e 9.
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Capitulo 8. Resultados do estudo empirico: caracterizacio das variaveis nos trés

momentos de avaliacido (pré-transplante, seis e 12 meses apos T.C.)

Na primeira parte deste capitulo comecamos por caracterizar o contexto anterior a
transplantacdo cardiaca, i.e., o periodo em que o paciente se encontra em lista ativa para a
realizacdo do T.C.. Desta forma, e tendo em conta os objetivos da investigacdo, em primeiro
lugar, tomamos em consideragdo as varidveis médicas que consideramos relevantes nesta fase,
como sejam, se o paciente se encontra ou nao Hospitalizado, o Grau de Urgéncia para o
procedimento, a Classe de Insuficiéncia Cardiaca [NYHA] subjacente ao seu diagnostico € a
eventual Prescricdo de Medicacdo Psiquidtrica. Seguidamente, caracterizamos o contexto
psicossocial do paciente, analisando as varidveis Expetativas Positivas, Suporte Social, Coping,
Reatividade Emocional, Psicopatologia e Qualidade de Vida. Posteriormente, levamos a cabo o
estudo das relagdes entre as variaveis sociodemograficas e médicas com as varidveis
psicossociais. Por ultimo, analisamos as relagdes entre as diferentes varidveis psicossociais.

Na segunda parte, centrada na avaliagdo aos seis meses apoOs o transplante, comegamos por
caracterizar as varidveis médicas pos-T.C. - Grau de Rejeicao do enxerto cardiaco, Numero de-
Rehospitalizacdes do paciente desde o T.C. até este momento e, eventual Prescricdo de
Medicacdo Psiquidtrica. Seguidamente, procedemos a andlise descritiva dos indicadores
psicossociais (Adesdo Terapéutica e Qualidade de Vida). Por tultimo, exploramos as inter-
relagdes entre os indicadores psicossociais de ajustamento e médicos, neste segundo momento do
estudo.

Na terceira e ultima parte deste capitulo, dedicamo-nos a avaliagdo aos 12 meses apos a
intervengdo, onde caracterizamos as mesmas variaveis médicas e os indicadores psicossociais de
ajustamento, previamente avaliados aos seis meses. Encerramos com a analise das inter-relagoes

entre os indicadores psicossociais e variaveis médicas pds T.C., no terceiro momento do estudo.

8.1. Caracterizacao dos candidatos a transplante cardiaco

Face ao exposto nos objetivos (c.f. 6.1., alinea b), neste ponto propomo-nos a caracterizar a
amostra dos pacientes candidatos a T.C. Iniciamos com a caracterizagdo médica dos 70 pacientes
que integram a amostra, seguidamente apresentamos as medidas descritivas referentes as
diferentes varidveis psicossociais e, por ultimo, analisamos as inter-relagdes entre as varidveis

sociodemograficas, médicas e psicossociais, neste primeiro momento do estudo.

8.1.1. Variaveis Médicas pré-T.C.

No Quadro 21, encontram-se expressos alguns indices médicos relevantes, recolhidos na

179



fase em que os pacientes se encontravam em lista de espera ativa para o transplante.

Quadro 21
Caracteriza¢do médica da amostra no pré-T.C. (1° momento, N = 70)
n %
Situacio do paciente
Hospitalizado Cardiologia 21 30.0
Hospitalizado UCI 10 14.3
Nao hospitalizado 39 55.7
Grau de urgéncia do T.C. "
4 1 1.4
5 20 28.6
6 49 70.0
Classe de insuficiéncia cardiaca [NYHA]
I 18 25.7
v 26 37.2
v 21 30.0
Desconhecido 5 71
Medicac¢ao psiquiatrica
Nao Prescrita 26 37.1
Prescrita 44 62.9

Nota: “Salienta-se que, segundo a classificacio da Autoridade para os Servicos de Sangue e da
Transplantagdo, quanto maior o niimero atribuido, menor o grau de urgéncia do T.C. (menos prioridade)

Para efeitos de analise subsequente, a variavel Situacdo do Paciente foi recodificada em
"Nao Hospitalizado" = 0 e "Hospitalizado" = 1 e a varidvel Medicagdo Psiquiatrica em "Nao
prescrita" =0 e "Prescrita" = 1.

Pela analise do Quadro 21, verificamos que a maioria dos pacientes nao se encontrava
hospitalizada, (n = 39, 55.7%) e, dos restantes, 10 (14.3%) estavam internados na UCI das
respetivas instituicdes hospitalares.

Nao se verifica qualquer associacdo significativa entre a Situa¢do do Paciente € o Sexo,
)(2 (1, N=70) = 0.70, p = .40, a Idade, r,, = -.04, p = .74, o Grau de Escolaridade, r,, = .04,
p=".77, e 0 Agregado Familiar, y° (1, N=70)=0.32, p = .57.

Em relacdo ao Grau de Urgéncia do T.C., a maioria dos pacientes encontra-se em Grau 6
(Urgente), seguidos dos pacientes em Grau 5 (Urgente) e, por ultimo, apenas um paciente em
Grau 4 (Emergente) (c.f. ponto 2.3.1. Quadro 1).

Nao se verifica qualquer associagdo significativa entre o Grau de Urgéncia do T.C. e o
Sexo, U=272.50, p = .14, a Idade, r,= .15, p = .21, o Grau de Escolaridade, »,= .03, p =.79, e 0
Agregado Familiar, U = 424.00, p = .45.

A Classe de Insuficiéncia Cardiaca [NYHA] predominante ¢ II/IV, com 26 (37.2%)

pacientes assim diagnosticados.
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Nao se verifica qualquer associagdo significativa entre a Classe de Insuficiéncia Cardiaca
[NYHA] e o Sexo, U = 238.50, p = .28, a Idade, r, = .11, p = .38, o Grau de Escolaridade,
re=-.13, p=.31, e 0o Agregado Familiar, U = 286.00, p = .09.

No que diz respeito a Medicagcdo Psiquidtrica, encontra-se prescrita a maioria dos
pacientes (n = 44, 62.9%); no entanto, ndo se verifica associacdo significativa entre a Prescri¢do
de Medicagdo Psiquidtrica e o Sexo, Teste de Fisher, p = 1.00, a Idade, r,, = -.001, p = .99, o
Grau de Escolaridade, 7, = .12, p = .31, e o Agregado Familiar, )(2 (1, N=70)=0.91, p=.34.

8.1.2. Variaveis Psicossociais

8.1.2.1. [Expetativas Positivas

O Quadro 22 apresenta as medidas descritivas referentes as Expetativas Positivas dos

pacientes, quando em lista de espera para T.C.

Quadro 22
Medidas descritivas da variavel Expetativas Positivas (1° momento, N = 70)

Min. Max. Média DP
Expetativas Positivas 18.00 49.00 43.56 5.06

As Expetativas Positivas apresentam uma média elevada considerando que o valor mais

alto possivel na escala ¢ 49 (c.f. ponto 6.2.3.3.).

8.1.2.2. Suporte Social

No Quadro 23, apresentamos a percecdo de Suporte Social dos pacientes em lista de espera

para T.C.
Quadro 23
Medidas descritivas do Suporte Social (1° momento, N = 70)
Min. Max. Média DP
Suporte Social 40.00 98.00 76.83 12.92

Em relagdo ao Suporte Social, verifica-se também uma boa média, sobretudo considerando

que o valor maximo possivel ¢ 100 (c.f. ponto 6.2.3.4.).

8.1.2.3. Coping

O Quadro 24 apresenta as medidas descritivas de Coping utilizado pelos pacientes em lista

de espera para o procedimento.
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Quadro 24
Medidas descritivas das componentes de Coping (1° momento, N = 70)

Min. Max. Média DP
Coping Instrumental 19.00 60.00 48.99 7.91
Preocupacdo Emocional 10.00 30.00 18.40 4.23

As médias obtidas para as duas dimensdes de Coping - Coping Instrumental e
Preocupag¢do Emocional - apresentam também valores muito satisfatérios, tendo em conta os

valores possiveis da escala (c.f. ponto 6.2.3.5.).

8.1.2.4. Reatividade Emocional

O Quadro 25 apresenta as medidas descritivas da Reatividade Emocional do paciente em

lista de espera para o T.C.

Quadro 25
Medidas descritivas dos fatores da Reatividade Emocional (1° momento, N = 70)

Min. Max. Média DP
Felicidade 0.00 99.33 49.05 26.32
Ansiedade 0.00 91.00 30.19 22.78
Surpresa 0.67 92.33 29.49 22.87

Pela analise do Quadro 25, constatamos que as emog¢des mais experienciadas pelos

pacientes sdo, por ordem decrescente, a Felicidade, a Ansiedade e a Surpresa.

8.1.2.5. Psicopatologia

O Quadro 26 descreve as medidas descritivas para as pontuagdes obtidas nas dimensdes do
Inventario de Sintomas Psicopatologicos (BSI).
Quadro 26

Medidas descritivas das dimensoes e indices globais do Inventario de Sintomas Psicopatologicos
(BSI) (1° momento, N = 70)

Min. Max. Média DP
Somatizagdo 0.00 3.57 1.36 0.80
Obsessoes/Compulsoes 0.00 3.33 1.25 0.72
Sensibilidade Interpessoal 0.00 3.50 0.78 0.81
Depressao 0.00 2.83 0.86 0.73
Ansiedade 0.00 3.00 1.06 0.72
Hostilidade 0.00 2.80 0.75 0.70
Ansiedade Fobica 0.00 2.60 0.71 0.73
Ideacdo Paranoide 0.00 3.40 0.88 0.71
Indice Geral de Sintomas 0.09 2.51 0.97 0.56
Total de Sintomas Positivos 4.00 53.00 26.27 13.18
Indice de Sintomas Positivos 1.15 3.25 1.92 0.42

As dimensdes com valores mais elevados sdo a Somatizagdo, as Obsessoes/Compulsoes e
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a Ansiedade. Os valores mais baixos pertencem a dimensdo Ansiedade Fobica. Relativamente
aos indices globais, constatamos que o ISP apresenta uma média de 1.92 (DP = 0.42), acima do

ponto de corte (1.7), sugerindo presenca de psicopatologia.

8.1.2.6. Qualidade de Vida

No Quadro 27 encontram-se as medidas descritivas para as pontuacdes obtidas no

Questionario de Avaliag¢do do Estado de Saude de 36 Itens (SF-36).

Quadro 27
Medidas descritivas das dimensoes e componentes da Qualidade de Vida (1° momento, N = 70)
Min. Max. Média DP

Dimensao Funcionamento Fisico 0.00 85.00 29.29 18.36
Dimensdo Desempenho Fisico 0.00 100.00 11.79 24.72
Dimenséo Dor Corporal 0.00 100.00 55.40 31.16
Dimenséo Vitalidade 0.00 85.00 28.86 20.09
Dimensdo Desempenho Emocional 0.00 100.00 41.40 41.91
Dimensdo Satde Mental 8.00 100.00 62.00 21.27
Componente Fisica 8.00 61.00 32.87 12.88
Componente Mental 6.00 84.00 44.59 18.96

Pela andlise do Quadro 27, verificamos que a Componente Mental ¢ superior a
Componente Fisica. Por seu turno, a dimensdo que apresenta valor mais elevado ¢ a Saude
Mental, seguida da dimensdo Dor Corporal. Os valores mais baixos dizem respeito, por ordem

crescente, as dimensdes Desempenho Fisico, Vitalidade e Funcionamento Fisico.

8.1.3. Relacio entre as Variaveis Sociodemograficas e Médicas com as Variaveis

Psicossociais

O Quadro 28 apresenta os resultados das relagdes existentes entre as varidveis

sociodemograficas e médicas da amostra, com as variaveis psicossociais.
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Quadro 28
Relagoes entre as Variaveis Sociodemogrdficas e Médicas com as Variaveis Psicossociais
avaliadas no pre-T.C.

Variaveis sociodemograficas Variaveis médicas

Situacdo Grau de

do urgéncia do . .
¢ [NYHA]™ Psiquiatrica

Graude Agregado Classe de Medicacio

Sexo” Idadeb . c e A
escolaridade” familiar . a
paciente” transplante

Expetativas positivas .01 -.01 .04 -.01 .08 -.18 -.01 .20
Suporte Social .06 24* A1 .06 .09 -.25% .06 .10
Coping Instrumental -.05 .02 -.03 -.05 .05 -.03 12 23
Preocupagao 25 -19 - 11 07 ) 10 22 -.09
Emocional

Felicidade -21 A1 .01 -.02 .06 -.10 .02 -.05
Ansiedade -11 -.10 -.06 .02 -.13 17 -.01 -.09
Surpresa -.18 -.04 -.04 .09 .07 .01 13 -.06
Indice Geral de 10 -16 10 14 ~.06 20 02 -.04

Sintomas IGS
Total de Sintomas

Positivos TSP -.11 -.18 .19 =22 -.05 22 -.04 -.07
Indice de Sintomas ;5 _20% 08 _.04 04 22 -.05
Positivos ISP

Componente Fisica

da Qualidade de Vida 17 17 -.05 -.03 -.06 -.16 .09 =22
Componente Mental

da Qualidade de Vida .06 .06 .01 -.04 .07 -.15 -.05 -.10

*p <.05,** p < .01

Nota: "Coeficiente de Correlagdo Ponto-Bisserial; °Coeficiente de Correlagdo de Pearson; ‘Coeficiente de
Correlagdo de Spearman; Codificacdo das variaveis: Sexo - Feminino = 0, Masculino = 1, Agregado
Familiar — “Vive s6” = 0, “Vive acompanhado” = 1, Situagcdo do Paciente - "Nao Hospitalizado" = 0,
"Hospitalizado" = 1, Medica¢do Psiquiatrica - "Nao prescrita" = 0, "Prescrita" =

Pela andlise do Quadro 28, podemos constatar que maior utilizagdo de Coping
Preocupag¢do Emocional, no periodo pré-T.C., se encontra associada ao Sexo feminino.

Verifica-se que existe uma associagao positiva entre a Idade do paciente e a sua percecao
de Suporte Social no periodo pré-T.C.

Podemos constatar que menor Grau de Escolaridade se encontra associado a maior grau de
Psicopatologia.

Por ultimo, observamos que maior Grau de Urgéncia do Transplante, (menos urgente) esta

associado a menor percecao do Suporte Social pelo paciente.

8.1.4. Relacao entre as diferentes Variaveis Psicossociais

Relativamente as relagdes das varidveis psicossociais entre si, o Quadro 29, ilustra os

resultados.
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Quadro 29
Relagoes entre as Variaveis Psicossociais avaliadas no pré-T.C.

g 8 = Mg '§?§ < < b 9
€2 £ f2 £ 2 £ L gz 95 g O
S N -
g = 2 fm = < Z o

Suporte Social .15 -

Ic;ltlslii":lé:nental 23 A0 i

E‘;ﬁ‘;i;‘:ﬁﬁﬁ" S24% 34wx ] -

Felicidade 18 .14 18 -.16 -

Ansiedade -.13 =21 -.20 J35%*k - - 25% -

Surpresa -.05 = -29%* -.19 .19 -.07  .63%** -

IGS =18 -A45FFx _ 12 46¥F* 0 D3 43FFEk . 3REE -

TSP =19 -42¥*Fx _ 18 0 38F* 1 _D(0 o 47F¥* 35¥*k . Q] ¥k*

ISP -.02 -.18 .14 29% -.09 .10 20% 0 50%*F* 14 -

QDV_CF .08 .20 -.08 -.19 -.07 .09 .14 -.28% -.23 -.17 -

QDV_CM .08 30%* 15 -21 05 0 - 37FEF L J24% _4RFEER _39%k L _3(0% - S4%*E

*p<.05,** p < .01, *** p < 001

Nota: IGS - Indice Geral de Sintomas; TSP - Total de Sintomas Positivos; ISP - Indice de Sintomas
Positivos; QDV_CF - Componente Fisica da QDV; QDV_CM - Componente Mental da QDV; as
correlagdes dos quadrantes assinalados a sombreado ndo serdo alvo de relato uma vez que representam
resultados de sub-escalas do mesmo instrumento de avaliagao

Como se pode ver pela anélise do Quadro 29, assistimos a uma associacao negativa fraca
mas significativa entre as Expetativas Positivas € o uso de estratégias de Coping relacionadas
com a Preocupa¢do Emocional.

O Suporte Social apresenta uma associagao positiva moderada com a utilizacdo de
estratégias de Coping Instrumental, por outro lado, assistimos a uma associacdo negativa
também moderada entre o Suporte Social e as estratégias de Preocupagdo Emocional.

Assiste-se a uma associacdo negativa fraca entre o Suporte Social e a emogao Surpresa.

O Suporte Social correlaciona-se de forma negativa e moderada com o Indice Geral de
Sintomas e com o Total de Sintomas Positivos.

O Suporte Social apresenta ainda uma associagdo positiva também moderada com a
Componente Mental da QDV.

No que diz respeito as estratégias de Coping, regista-se uma correlagdo positiva moderada
entre a Preocupag¢do Emocional e a emogao Ansiedade. Verifica-se ainda uma correlacao
positiva entre a Preocupag¢do Emocional e todos os indices de Psicopatologia, concretamente
com o IGS, com o TSP e com o ISP.

Em relacdo a Reatividade Emocional, assistimos a uma correlagdo moderada negativa entre
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a Ansiedade ¢ a Componente Mental da QDV, bem como entre a Surpresa ¢ a Componente
Mental da QDV, embora esta ultima se revele fraca. A emoc¢ao Surpresa relaciona-se de forma
positiva com o /GS, TSP e ISP. Quanto a emogdo Ansiedade, esta relaciona-se de forma positiva
e moderada com a Preocupa¢do Emocional e, de forma igualmente positiva € moderada, com os
indices de Psicopatologia IGS e TSP.

Por ultimo, no que se refere a Psicopatologia, verificamos uma correlagdo negativa fraca
entre o IGS e a Componente Fisica da QDV e, entre o mesmo indice e a Componente Mental da
ODV com uma forca de correlacao de moderada a forte como seria expectavel. Da mesma forma,
o TSP e o ISP correlacionam-se negativamente com a Componente Mental da QDV embora com

uma forga de correlacdo inferior que podemos considerar moderada.

8.2. Caracterizacio dos pacientes seis meses pos-T.C.

Como referido nos Objetivos (c.f. 6.1., alinea d), neste ponto, propomo-nos a caracterizar a
amostra dos pacientes seis meses apos terem efetuado o T.C. Iniciamos com a caracteriza¢do das
variaveis médicas pos-T.C. selecionadas; seguidamente apresentamos as medidas descritivas
referentes aos indicadores psicossociais de ajustamento e, por ultimo, exploramos as inter-
relagdes entre os indicadores psicossociais e variaveis médicas pos-T.C., neste segundo

momento do estudo.

8.2.1. Variaveis Médicas seis meses pos-T.C.

Nos Quadros 30, 31 e 32, encontram-se expressas as Varidveis Médicas recolhidas, seis

meses apos o transplante cardiaco.

8.2.1.1. Rejeicao

Assim, o Quadro 30 mostra as medidas descritivas relativas a Rejei¢do do enxerto.

Quadro 30
Rejeicdo seis meses apos o T.C (2° momento, N = 58)
n %
Rejeicao
Sem Rejeicdo 51 87.9
Com Rejeicdo 7 12.1

Nota: Grau de Rejeicdo OR e IR = “Sem Rejeicdo”, 2R e 3R = “Com Rejei¢do”

Pela analise do Quadro 30, constatamos que, seis meses apds o procedimento, a maioria
dos pacientes ndo apresenta rejei¢do do enxerto (87.9%).
Nao se verifica qualquer associagdo significativa entre a Rejeicdo € o Sexo, Teste de

Fisher, p = .23, o Grau de Escolaridade, r,, = -.01, p = .93, e 0 Agregado Familiar, Teste de
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Fisher, p = .32. Existe uma correlacdo negativa significativa entre a Idade e a Rejei¢cdo, seis

meses pos-T.C., r,, = -.36, p = .008. Assim, mais idade encontra-se associada a menor rejeicao.

8.2.1.2. Re-hospitalizacoes

No Quadro 31, encontram-se as medidas descritivas relativas as Re-hospitalizagoes.

Quadro 31
Re-hospitalizagoes seis meses apos o T.C. (2° momento, N = 58)
n %
N° de re-hospitalizagoes
0 41 70.7
1 13 22.4
2 2 34
3 1 1.7
4 1 1.7

Observando o Quadro 31, constatamos que a maioria dos pacientes ndo apresenta qualquer
re-hospitalizacdo, 22.4% apresentam uma, dois individuos apresentam duas e, apenas um
individuo apresenta quatro re-hospitalizagdes, neste periodo de tempo.

Nao se verifica qualquer associacdo significativa entre o Numero de re-hospitalizagoes € o
Sexo, rpp = -.14, p = .30, a Idade, r = -.16, p = .23, o Grau de Escolaridade, r = -.19,p = .15, ¢
0 Agregado Familiar, r,, = -.03, p = .85.

8.2.1.3. Medicacio Psiquiatrica

No Quadro 32, indicamos as medidas descritivas referentes a Medicagdo Psiquiatrica.

Quadro 32
Medicagdo Psiquiatrica seis meses apos o T.C. (2° momento, N = 58)
n %
Medicacio psiquiatrica
Nao prescrita 15 25.9
Prescrita 43 74.1

Pela analise do Quadro 32, observamos que a grande maioria dos pacientes apresentam
prescricao de medicagdo psiquiatrica.

Neste momento, ndo existe qualquer associacdo significativa entre a Prescri¢do de
Medicagado Psiquidtrica e o Sexo, Teste de Fisher, p = .68, a Idade, r,, = .11, p = .42, 0 Grau de
Escolaridade, r,, = .08, p = .57, € 0 Agregado Familiar, Teste de Fisher, p = .71.

8.2.2. Indicadores Psicossociais de Ajustamento

Nos Quadros 33 e 34 encontram-se expressas as medidas descritivas referentes aos

Indicadores Psicossociais de Ajustamento, recolhidos seis meses apds o transplante cardiaco.
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8.2.2.1. Adesao Terapéutica

O Quadro 33 ilustra as medidas descritivas obtidas na escala Heart Transplant Compliance

Scale (HTCS), relativamente a Adesdo.

Quadro 33
Medidas descritivas da Adesdo Terapéutica seis meses apos o T.C. (2° momento, N = 58)

Min. Max. Média DP
Dificuldade de Adesdo 1.00 2.40 1.16 .26

Pela anélise do Quadro 33, constatamos que a média da Dificuldade de Adesdo apresentada
pelos pacientes, seis meses ap0s o procedimento, apresenta um valor bastante satisfatorio, dado

que o valor minimo assumido pela escala ¢ 1.0 (c.f. ponto 6.2.3.9.).

8.2.2.2. Qualidade de Vida

O Quadro 34 apresenta as medidas descritivas, obtidas no Questiondrio de Avalia¢do do
Estado de Saude de 36 Itens (SF-36), relativas as suas dimensdes € a Componente Fisica e
Componente Mental da Qualidade de Vida.

Quadro 34

Medidas descritivas das Dimensoes e Componentes da Qualidade de Vida seis meses apos o
T.C. (2° momento, N = 58)

Min. Maix. Média DP

Dimensdo Funcionamento Fisico 35.00 100.00 77.93 17.97
Dimens@o Desempenho Fisico 0.00 100.00 56.90 37.40
Dimensao Dor Corporal 41.00 100.00 78.14 21.36
Dimensgo Vitalidade 30.00 100.00 72.50 17.73
Dimensao Desempenho Emocional 0.00 100.00 63.78 39.19
Dimensdo Saude Mental 32.00 100.00  75.72 16.31
Componente Fisica da Qualidade Vida 36.00 94.00 70.02 17.26
Componente Mental da Qualidade Vida 36.00 100.00  72.93 18.35

A observagao das médias representativas da Qualidade de Vida, presentes no Quadro 34,
permite-nos verificar que o valor mais elevado se refere a Componente Mental. Um valor
ligeiramente mais baixo ¢ apresentado pela Componente Fisica.

Por seu turno, a dimensdo que apresenta valor mais elevado ¢ a dimensdo Dor Corporal,
seguida da dimensdo Funcionamento Fisico. Os valores mais baixos dizem respeito, por ordem

crescente, as dimensdes Desempenho Fisico, Desempenho Emocional e Vitalidade.
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8.2.3. Relacoes entre os Indicadores Psicossociais de Ajustamento e as Variaveis Médicas

seis meses pos-T.C.

O Quadro 35 apresenta os resultados das relacdes existentes entre os Indicadores
Psicossociais e as Variaveis Médicas seis meses apos o procedimento.

Quadro 35

Relagoes entre os indicadores psicossociais de ajustamento e as variaveis médicas seis meses
apos o T.C.

Adesao Terapéutica Qualidade de Vida
Dificuldade Com[,)(.)nente Componente
Fisica Mental
Grau de rejei¢do” .20 .05 .06
Numero de re-hospitalizagdes” 15 -.19 =25
Medicagdo psiquiatrica” -.04 -.30* -29%

*p <.05
Nota: * Coeficiente de Correla¢io Ponto-Bisserial; ® Coeficiente de Correla¢io de Pearson;

Codificagdo das variaveis: Grau de Rejeicdo “Sem Rejeigdo” = 0, “Com Rejeicdo” = 1, Medicagdo
Psiquiatrica: "Nao prescrita" = 0, "Prescrita" = 1

Como se constata pela analise do Quadro 35, verificamos que maior Qualidade Vida se
encontra associada a auséncia de prescricdo de Medicagdo Psiquiatrica seis meses pos-T.C.,

tanto na sua Componente Fisica, como Componente Mental.

8.3. Caracterizacio dos pacientes 12 meses pos-T.C.

No seguimento dos objetivos a que nos propusemos (c.f. 6.1., alinea f), neste ponto
caracterizamos a amostra dos pacientes 12 meses apos terem efetuado a cirurgia. Iniciamos,
igualmente, com a caracterizacao das variaveis médicas pos-T.C.; seguidamente apresentamos as
medidas descritivas referentes aos indicadores psicossociais de ajustamento e, por ultimo,
analisamos as inter-relagdes entre os indicadores psicossociais e as variaveis médicas pos-T.C.,

no terceiro momento do estudo.

8.3.1. Variaveis Médicas 12 meses pos-T.C.

Nos Quadros 36, 37 e 38, encontram-se expressos as Variaveis Médicas recolhidas, 12

meses apos o transplante cardiaco.

8.3.1.1. Rejeicao

Assim, o Quadro 36 apresenta as medidas descritivas relativas a Rejei¢do do enxerto.
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Quadro 36
Rejeicdo 12 meses apos o T.C. (3° momento, N = 55)

n Y%
Rejeicao
Sem Rejeicdo 55 100.0
Com Rejeicdo 0 0.0

Nota: Grau de Rejeicdo OR e IR = “Sem Rejeicdo”, 2R e 3R = “Com Rejei¢do”

Como se pode constatar pela leitura do Quadro 36, nenhum paciente apresentou Rejei¢do

do enxerto aos 12 meses.

8.3.1.2. Re-hospitalizagoes

No quadro 37, encontram-se as medidas descritivas relativas as Re-hospitalizagoes.

Quadro 37
Re-hospitalizagoes 12 meses apos o T.C. (3° momento, N = 55)
n %
N° de re-hospitalizacoes
52 94.5
1 2 3.6
2 1 1.8

Observando o Quadro 37, constatamos que a maioria dos pacientes ndo apresenta qualquer
Re-hospitalizacdo, dois individuos apresentam uma e apenas um individuo apresenta duas re-
hospitalizagdes, neste periodo de tempo. Neste momento, pelo facto de 94.5% dos individuos
ndo apresentarem qualquer re-hospitalizacdo, ndo foram realizados testes de associagdo com as

variaveis Sexo, Idade, Grau de Escolaridade e Agregado Familiar.

8.3.1.3. Medicacao Psiquiatrica

No Quadro 38, indicamos as medidas descritivas referentes a Medicagdo Psiquiatrica.

Quadro 38
Medicagao Psiquiatrica 12 meses apos o T.C. (3° momento, N = 55)
n %
Medicacao psiquiatrica
Nao prescrita 25 45.5
Prescrita 30 54.5

Nota: Codificacdo da variavel Medicagdo Psiquidtrica: "Nao prescrita”" = 0, "Prescrita" = 1

Pela analise do Quadro 38, observamos que a maioria dos pacientes apresentam prescri¢cao
de Medicac¢do Psiquiatrica.

Neste momento, ndo existe qualquer associagdo significativa entre a Prescri¢do de

Medicacdo Psiquidtrica e o Sexo, Teste de Fisher, p = 1.00, a Idade, r,, = .02, p = .90, o Grau de
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Escolaridade, r,, = .05, p = .72 e 0 Agregado Familiar, Teste de Fisher, p = 1.00.

8.3.2. Indicadores Psicossociais de Ajustamento

Nos Quadros 39 e 40 encontram-se expressas as medidas descritivas referentes aos

Indicadores Psicossociais de Ajustamento, recolhidos 12 meses ap0ds o transplante cardiaco.

8.3.2.1. Adesiao Terapéutica

O Quadro 39 ilustra as medidas descritivas obtidas na escala Heart Transplant Compliance

Scale (HTCS), relativamente a Adesdo.

Quadro 39
Medidas descritivas da Adesao Terapéutica 12 meses apos o T.C. (3° momento, N = 55)

Min. Max. Média DP

Dificuldade de Adesdo 1.00 2.00 1.19 .25

Pela anélise do Quadro 39 constatamos que a média da Dificuldade de Adesdo apresentada
pelos pacientes, 12 meses apos o procedimento, ¢ muito semelhante a apresentada aos seis meses
(1.16) (c.f. Quadro 33). Desta forma, constatamos que a média da Dificuldade de Adesdo
apresentada pelos pacientes, 12 meses apds o procedimento, continua a apresentar um valor

bastante satisfatorio.

8.3.2.2. Qualidade de Vida

O Quadro 40 apresenta as medidas descritivas obtidas no Questionario de Avaliagdo do
Estado de Saude de 36 Itens (SF-36), relativas a Componente Fisica ¢ Componente Mental da
Qualidade de Vida.

Quadro 40
Medidas descritivas da Qualidade de Vida 12 meses apos o T.C. (3° momento, N = 55)

Min. Max. Média DP

Dimensao Funcionamento Fisico 5.00 100.00 75.27 24.08
Dimens@o Desempenho Fisico 0.00 100.00  62.73 36.28
Dimensao Dor Corporal 2.00 100.00 72.75 24.97
Dimensdo Vitalidade 40.00 100.00  70.82 17.21
Dimensdo Desempenho Emocional 0.00 100.00  66.65 36.92
Dimensdo Satde Mental 0.00 100.00  71.71 21.83
Componente Fisica da Qualidade Vida 28.00 96.00 68.64 17.78
Componente Mental da Qualidade Vida 17.00 98.00 73.04 20.07

No Quadro 40, e pela observagdo das médias representativas da Qualidade de Vida,
verificamos que o valor mais elevado se refere a Componente Mental. Um valor ligeiramente

mais baixo ¢ apresentado pela Componente Fisica. A dimensdo que apresenta valor mais elevado
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¢ a dimensao Funcionamento Fisico, seguida da dimensao Dor Corporal. Os valores mais baixos
dizem respeito, por ordem crescente, as dimensdes Desempenho Fisico, Desempenho Emocional

e Vitalidade.

8.3.3. Relacoes entre os Indicadores Psicossociais de Ajustamento e as Variaveis Médicas

12 meses pos-T.C.

O Quadro 41 apresenta os resultados das relacdes existentes entre os Indicadores
Psicossociais e as Varidveis Médicas, 12 meses ap0s o transplante.
Quadro 41

Relagoes entre os Indicadores Psicossociais de Ajustamento e os Indicadores Médicos 12 meses
apos o T.C.

Adesao Terapéutica Qualidade de Vida
. Componente Componente
Dificuldade Fisica Mental
Numero de re-hospitalizagdes® .04 -.12 -22
Medicagao psiquiéttricab 22 -.33% - 41

*p <.05,** p <.01

Nota: * Coeficiente de Correlacio de Pearson;  Coeficiente de Correlacdo Ponto-Bisserial. Codificacdo da
variavel Medicagdo Psiquiatrica: "Nao prescrita" = 0, "Prescrita" = 1.

No Quadro 41, podemos constatar que maior Qualidade Vida, nas suas Componentes
Fisica e Mental, se encontra associada, de forma moderada, & auséncia de prescricdo de

Medicagdo Psiquiatrica.
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Capitulo 9. Resultados do estudo empirico: evolu¢ao ao longo do tempo, associaciao e

predicdo das variaveis

Na primeira parte deste capitulo, e face ao exposto nos objetivos (c.f. 6.1, alinea h),
comegamos por fazer uma breve analise da evolucao ao longo do tempo das varidveis médicas
p6s-T.C. - Rejeig¢do, Re-hospitalizagoes e Prescri¢cdo de Medicagdo Psiquiatrica.

Prosseguimos com a analise da evolugdo ao longo do tempo do indicador psicossocial de
ajustamento Adesdo Terapéutica na sua componente Dificuldade, em consonancia com o0s
objetivos explicitados (c.f. 6.1, alinea 1). Seguidamente, dedicamo-nos ao estudo das inter-
relacdes entre este indicador e as variaveis sociodemograficas, médicas e psicossociais, a fim de
cumprirmos os objetivos (c.f. 6.1, alinea j). Terminamos com o estudo de predi¢do da Adesdo
Terapéutica em cada momento de avaliacao, de acordo com os objetivos explicitados (c.f. alinea
k).

Na terceira parte, ¢ de acordo com os objetivos (c.f. 6.1, alinea 1, m, n) efetuamos os
mesmos procedimentos estatisticos, em relagdo a Qualidade de Vida, nas suas duas componentes

Fisica e Mental também nos dois momentos de avaliagao.

9.1. Evolugio ao longo do tempo das Variaveis Médicas pos-T.C.

9.1.1. Rejeicao

Seis meses apds o T.C., 51 individuos (87.9%) ndo apresentava Rejei¢cdo do orgao e, 12
meses apos o procedimento, nenhum dos pacientes apresentava rejeigdo. Dada a auséncia de
variabilidade no segundo momento de avaliacdo, ndo foi possivel aplicar o Teste de Qui-
Quadrado no caso desta varidvel. Podemos, no entanto, concluir que houve uma evolugao

favoravel ao longo do tempo no que toca a rejeigao.

9.1.2. Re-hospitaliza¢oes

O teste de Wilcoxon, evidenciou diferencas significativas ao nivel do nimero de Re-
hospitalizagoes entre os seis e 0s 12 meses, Z = -3.50, p < .001. O numero de re-hospitalizagdes
aos 12 meses ¢, assim, significativamente inferior ao nimero de re-hospitaliza¢des encontradas

seis meses apos o transplante.

9.1.3. Prescri¢cio de Medicacido Psiquiatrica

Existe uma associagdo significativa entre a Prescri¢do de Medicag¢do Psiquidtrica antes do

transplante e a mesma seis meses apos o T.C., 7 (1) = 1521, p < .001. Assim, enquanto que
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54.5% dos pacientes que ndo tinham prescrita medicagdo psiquiatrica antes do T.C., permanecem
na mesma situagdo, seis meses apos o T.C.; 91.7% dos pacientes que ja tinham medicacao
psiquiatrica prescrita antes do procedimento, continuam a té-la, seis meses apos 0 mesmo.

De igual forma, hd uma associagdo significativa entre a Prescricdo de Medicagdo
Psiquidtrica pré-T.C. e 12 meses apés o mesmo, 7°(1) = 11.07, p = .001. Assim, 75.0% dos
pacientes que nao tinham prescricdo de medicagdo psiquiatrica antes da cirurgia, continua, em
igual situacdo, 12 meses apds a mesma; 71.4% dos pacientes que ja tinham medicac¢ao
psiquiatrica prescrita antes do T.C., continuam com prescri¢do de medica¢do 12 meses apods o
procedimento.

Por ultimo, constata-se também uma associagcdo significativa entre a Prescri¢do de
Medicagio Psiquidtrica aos seis e 12 meses apos o T.C., /(1) = 19.07, p < .001. Enquanto que
93.3% dos pacientes que ndo tinham medicacdo psiquidtrica prescrita, seis meses apds a cirurgia,
continuam sem a ter prescrita aos 12 meses; 72.5% dos que ja tinham prescri¢do de medicagao

psiquiatrica aos seis meses, continuam a té-la 12 meses ap6s o T.C.

9.2. Adesao Terapéutica

9.2.1. Evoluciao da Adesao Terapéutica ao longo do tempo (seis e 12 meses pos-T.C.)

O Quadro 42 apresenta a evolugdo da Adesdo Terapéutica, dos seis meses para os 12

mescs.

Quadro 42
Comparacgado da Adesdo Terapéutica seis e 12 meses apos o T.C.

Momentos de avalia¢io

6 meses apés T.C. 12 meses apos T.C.
(N =55) (N =55)
Média (DP) Média (DP) t(54)
Dificuldade na Adesdo Terapéutica 1.16 (.27) 1.19 (.25) -.88

A analise do Quadro 42 leva-nos a concluir que ndo existem diferengas significativas para

a Dificuldade de Adesdo Terapéutica entre os seis meses € 12 meses pos-T.C.

9.2.2. Relacio entre a Adesao Terapéutica e as variaveis Sociodemograficas, Médicas e

Psicossociais

Com a finalidade de cumprimos o segundo objetivo deste capitulo, a predi¢ao da Adesdo
Terapéutica aos seis e 12 meses apds a cirurgia, comecamos por estudar as relagdes entre as
principais varidveis. Assim, o Quadro 43 mostra a relagdo entre as varidveis sociodemograficas,

médicas e psicossociais com a Adesdo Terapéutica, seis € 12 meses apds o procedimento.
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Quadro 43
Relagdo entre a Adesdo Terapéutica e as Variaveis Sociodemograficas, Médicas e Psicossociais

Momentos de Avaliacao da
Dificuldade de Adesdo Terapéutica

6 meses apos T.C. 12 meses apos T.C.

Sexo" -.39** -.32%
Varidveis sécio- Idade® - 40%* -13
demograficas  Gray de Escolaridade® .03 .08
Agregado Familiar” -.14 -.07
Varidveis Situacdo do paciente” .09 =23
médicas Classe Insuficiéncia Cardiaca [NYHA]" .01 .01
pré-T.C. Grau de urgéncia do T.C.° -.04 .10
Prescricdo de medicacdo psiquiatrica -.09 -.14
Expetativas positivasb -.16 -.02
Suporte Social® -.05 -.05
Coping Instrumental® -.07 -.01
Preocupacao Emocional’ .14 29%
Variaveis  Felicidade -.09 -.03
psicossociais Ansiedade” 17 23
Surpresab 21 .07
indice de Sintomas Positivos ISP’ ¢ 15 15
QDV Componente Fisica pré—T.C.b -.26 -.10
QDV Componente Mental pré—T.C.b -.23 -.19
Variaveis  Grau de rejeicio’ .19 .14
médicas N° de Re-hospitalizacdes” 15 .06
6 m apos T.C. \edicacdo psiquidtrica” -.04 .03
Indicadores Dificuldade de Adesdo Terapéutica’ - A4k
psicossociais  QDV Componente Fisica® - 37** -.32%
6 m apés T.C. QDV Componente Mental” -.33* - 45%kk
Varidveis  \p 4 Re-hospitalizagdes® .04
médicas
12 m apés T.C. Medicagdo psiquidtrica” 22
Indicadores Dificuldade de Adesdo Terapéuticab -
psicossociais  QDV Componente F isica® - 44k
12'm apés T.C. QDV Componente Mental” - 45%%%

*p <.05,** p < .01, *** p < .001

Nota: *Coeficiente de Correlacido Ponto-Bisserial; ®Coeficiente de Correlagio de Pearson; ‘Coeficiente de
Correlacdo de Spearman; Codificacdo das variaveis: Sexo - “Feminino” = 0, “Masculino” = 1, Agregado
Familiar - “Vive s6” = 0, “Vive acompanhado” = 1, Situag¢do do Paciente - "Nao Hospitalizado" = 0,
"Hospitalizado" = 1, Grau de Rejei¢cdo - “Sem Rejeicdo” = 0, “Com Rejeicdo” = 1, Medicagdo
Psiquiatrica - "Nao prescrita" = 0, "Prescrita" = 1

YEm relagdo a variavel Psicopatologia optamos pela utilizagdo do Indice de Sintomas Positivos do BSI,
por se revelar o melhor discriminador entre os individuos com perturbagdo emocional e os individuos da
populacdo em geral (Canavarro, 1999, 2007)
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Pela anélise do Quadro 43, constata-se que maior Dificuldade da Adesdo Terapéutica se
encontra associada, de forma moderada, ao sexo feminino, tanto aos seis como aos 12 meses
apos o procedimento. Existe uma associacdo negativa, igualmente moderada, entre a Idade do
paciente e a Dificuldade da Adesdo Terapéutica seis meses pos-T.C.

Assistimos a uma relagdo positiva fraca entre a Preocupag¢do Emocional pré-T.C. e a
Dificuldade de Adesdo Terapéutica aos 12 meses p6s-T.C.

Assiste-se a uma correlagdo negativa entre a Componente Fisica da Qualidade de Vida e a
Dificuldade de Adesdo Terapéutica, seis meses pos-T.C. e, da mesma forma, tal associagdao
negativa repete-se aos 12 meses apds o procedimento, ambas com magnitude moderada.
Constatamos a existéncia de uma associa¢do negativa entre a Componente Mental da Qualidade
de Vida e a Dificuldade de Adesdo Terapéutica, seis meses po6s-T.C. e, mais uma vez, tal
associacdo negativa repete-se aos 12 meses apos o procedimento, apresentando estas uma forga
de associacao também moderada. A Componente Mental da Qualidade de Vida seis meses pos-
T.C. esta ainda associada, de forma moderada, a Dificuldade de Adesdo Terapéutica aos 12
meses pos-T.C. Registamos uma associag¢do positiva, com uma for¢a também moderada, entre a
Componente Fisica da Qualidade de Vida seis meses pos-T.C. e a Dificuldade de Adesdo
Terapéutica aos 12 meses pos-T.C.

Por ultimo, assiste-se a uma associagdo positiva, de caracter moderado, entre a Dificuldade

da Adesdo aos seis meses ¢ a Dificuldade da Adesdo aos 12 meses.

9.2.3. Predicao da Adesao Terapéutica seis meses pos-T.C.

Com o intuito de predizer a Adesdo Terapéutica, aos seis e 12 meses pos-T.C., tomamos
como ponto de partida as correlagdes bivariadas significativas presentes no Quadro 43. Por outro
lado, para a predi¢do deste indicador de ajustamento psicossocial aos seis meses, consideramos o
que a literatura enfatiza sobre a influéncia do Sexo e da Idade na Adesdo Terapéutica, em geral, e
procedemos a uma regressao linear multipla, incluindo como preditores as referidas variaveis
independentes.

Assim no Quadro 44 apresentamos os resultados das regressodes lineares multiplas para a

predicao da Adesdo Terapéutica, seis meses apos o procedimento.

Quadro 44
Modelo para predig¢dao da Adesdo Terapéutica seis meses apos o T.C.
Modelo R’ (R’ Aj) F B t
_ _ *%
1 S0 27(24) F(2.55) =990k T3 28
Idade =34 -2.91%%*

** p <.01, *** p <.001
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Este modelo - Sexo e Idade - ¢ significativo, F(2,55) = 9.90, p <.001, explicando 27% da
variancia (R°Aj = .24). Como se pode constatar pela andlise do Quadro 44, existem dois
preditores significativos, o Sexo, B =-.33, ¢ a Idade, B = -.34.

Concluindo, o sexo feminino e mais idade associam-se a maior dificuldade de adesdo

terapéutica, seis meses apds o transplante.

9.2.4. Predicao da Adesao Terapéutica aos 12 meses pos-T.C.

Para a predi¢do da Adesdo Terapéutica, aos 12 meses, procedemos a uma analise de
regressao multipla hierarquica. A opg¢ao por um modelo de regressdo linear multipla hierarquico
deveu-se ao facto de este permitir que seja a investigadora a decidir a ordem de entrada dos
preditores na analise, tendo subjacente uma logica teorica, ou seja, uma ordem pré-definida
(Field, 2009).

Em primeiro lugar, e dada a importancia dos estilos de Coping no comportamento de
adesdo na populacdo com doenga fisica cronica e, especificamente, na populagdo transplantada
cardiaca (Denny, 2011; Grady et al., 1998; Jalowiec et al., 2007b; Maes et al., 1996; Murberg et
al., 2004; Myaskovsky et al., 2006; Rodin & Salovey, 1989; Rosner, 2006; Sabaté, 2003; Shapiro
et al., 1995; Sherbourne et al., 1992) comegamos por testar o papel especifico da varidvel
Preocupacao Emocional no referido indicador de ajustamento psicossocial Adesdo Terapéutica.
Neste caso, pretendemos predizer a Adesdo Terapéutica, aos 12 meses, controlando a variavel
Sexo e avaliando o efeito da Preocupag¢do Emocional e da Adesdo Terapéutica, seis meses pos-
T.C.

Quadro 45
Modelo para predicdao da Adesdo Terapéutica 12 meses apos o T.C.

Modelo R’ (R’ Aj) F B !

1 Sexo 10(.08)  F(1,53)=5.89* -32 243
Sexo -13  -0.94

2 Preocupacdo Emocional 26 (.21)  F(3,51)=5.82%* 21 1.67
Dificuldade de Adesdo Terapéutica 6 m 36 2.772%*

¥ p < .01, *¥** p <.001

O modelo final integrando o Sexo, a Preocupa¢do Emocional e a Dificuldade de Adesdo
Terapéutica seis meses pos-T.C. ¢ significativo, explicando 26% da variancia (R’Aj = .21). As
variaveis Preocupa¢do Emocional e Dificuldade de Adesdo Terapéutica aos seis meses
apresentam, por si s0, uma contribui¢do adicional de 16% para a explicagdo da varidncia
(AR’ = .16). Como se pode constatar pela analise do Quadro 45, existe um tGnico preditor
significativo, a Dificuldade de Adesdo Terapéutica seis meses pos-T.C., = .36.

Assim, maior dificuldade de adesdo terapéutica, seis meses pos-T.C., relaciona-se com
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maior dificuldade de adesao terapéutica, 12 meses p6s-T.C.

9.3. Qualidade de Vida

A semelhanga dos procedimentos efectuados para o indicador Adesdo Terapéutica, no que
diz respeito a Qualidade de Vida, comegamos por analisar a sua evolugdo ao longo do tempo nas
suas duas componentes: Componente Fisica e Componente Mental. Em seguida, exploramos as
inter-relagdes entre este indicador de ajustamento e as variaveis sociodemograficas, médicas e
psicossociais com o objetivo de predizer a Qualidade de Vida aos seis e 12 meses apds o

procedimento.

9.3.1. Evolucio da Qualidade de Vida ao longo do tempo (seis e 12 meses pos-T.C.)

O Quadro 46 apresenta as diferengas encontradas na Componente Fisica da Qualidade de
Vida, ao longo do tempo.
Quadro 46

Comparacgdao da Componente Fisica da Qualidade de Vida no pré-T.C., seis e 12 meses apos o
T.C

Momentos de Avaliacido

Pré T.C. 6 meses apoés T.C. 12 meses apés T.C.
(N =55) (N =55) (N =55)
Média (DP) Média (DP) Média (DP) F(2,108)
Componente Fisica da .
Qualidade de Vida 32.45 (12.56) 70.62 (17.49) 68.64 (17.78) 150.25
*EXp <001

Como se pode observar pela andlise do Quadro 46, existem diferencas significativas ao
nivel da Componente Fisica da Qualidade de Vida em fungdo do momento temporal em que esta
¢ avaliada.

No Quadro 47 apresentamos as diferencas na Componente Fisica da Qualidade de Vida, ao
longo do tempo.

Quadro 47

Diferen¢as na Componente Fisica da Qualidade de Vida em fungdo do momento temporal da
sua avaliagdo

Momentos de Avalia¢ao

Pré T.C. Pré T.C. 6 meses apoés T.C.
VS. Vs. Vs.
6 meses apos T.C. 12 meses apés T.C. 12 meses apés T.C.
Componente F1§1ca da sk - ns
Qualidade de Vida
R p <.001

Podemos observar no Quadro 47 que, através de Pairwise Comparisons de Bonferroni, a
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Componente Fisica da Qualidade de Vida antes do T.C. ¢ significativamente inferior, em relagdo
a mesma componente, seis € 12 meses apds o procedimento.

O Quadro 48 apresenta as diferencas encontradas na Componente Mental da Qualidade de
Vida, ao longo do tempo.
Quadro 48

Comparagao da Componente Mental da Qualidade de Vida no pré-T.C., seis e 12 meses apos o
T.C.

Momentos de Avaliacio

Pré T.C. 6 meses apos T.C. 12 meses apés T.C.
(N =55) (N =55) (N =55)
Média (DP) Meédia (DP) Média (DP) F(1.56,84.02)
Componente Mental da -
Qualidade de Vida 44.11 (19.22) 73.42 (18.68) 73.04 (20.07) 74.61
*E* p <.001

Pela leitura do Quadro 48, verifica-se igualmente a existéncia de diferengas significativas,
ao nivel da Componente Mental da Qualidade de Vida, consoante 0 momento temporal em que
esta ¢ avaliada.

No Quadro 49 apresentamos as diferencas na Componente Mental da Qualidade de Vida,
ao longo do tempo.

Quadro 49

Diferencas na Componente Mental da Qualidade de Vida em fun¢do do momento temporal da
sua avaliacdo

Momentos de Avaliacido

Pré T.C. Pré T.C. 6 meses apés T.C.
Vs. Vs. Vs.
6 meses apos T.C. 12 meses apos T.C. 12 meses apos T.C.

Componente Mental da
Qualidade de Vida

% < 001

skskosk kskosk ns

O Quadro 49 mostra, através de Pairwise Comparisons de Bonferroni, que a Componente
Mental da Qualidade de Vida antes do T.C. também ¢ significativamente inferior a mesma

componente, quando avaliada aos seis € 12 meses apds o procedimento.
9.3.2. Relacio entre a Qualidade de Vida e as variaveis Sociodemograficas, Médicas e
Psicossociais

No sentido de cumprimos o terceiro objetivo deste capitulo (a predicdo da Qualidade de
Vida seis e 12 meses apds o transplante cardiaco, nas suas duas componentes, Fisica ¢ Mental),

comegamos por estudar as relagdes entre as principais varidveis. O Quadro 50 ilustra os
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resultados encontrados para a relagdo entre as componentes Fisica e Mental da Qualidade de
Vida e as variaveis Sociodemograficas, Médicas e Psicossociais nos trés momentos de avaliagao.

Quadro 50

Relac¢do das Componentes Mental e Fisica da Qualidade de Vida com as variaveis
Sociodemogrdficas, Médicas e Psicossociais

Momentos de Avaliacio da QDV

6 meses apés T.C. 12 meses apés T.C.
QDV-CF QDV-CM _ QDV-CF  QDV-CM
Sexo" .03 .09 .00 .05
Varidveis sécio- [dade’ .08 -.05 -.14 .02
demograficas  Grau de Escolaridade” -.17 -.10 .05 -.02
Agregado Familiar” 23 15 -.01 .01
L Situacdo do paciente” .06 26% 29% 32%
Variaveis . . ¢
médicas Classe Insuficiéncia Cardiaca [NYHA] .08 .06 -.08 .04
pré-T.C. Grau de urgéncia do T.C.¢ -.13 - 35%%* -.20% - 42%*
Prescricdo de medicacdo psiquiatrica® -.20 -.10 -.05 -.14
Expetativas positivas’ -.15 -.09 -.09 .01
Suporte Social’ .07 26% .30%* 32%
Coping Instrumental’ -.09 .07 .09 .16
Preocupacio Emocional’ .03 -.04 .01 .05
Varigveis  Felicidade’ .05 15 11 14
psicossociais  Ansiedade’ -22 -.20 -.18 -.17
Surpresa’ -.06 -.13 -.19 -.16
fndice de Sintomas Positivos ISP .09 -.12 -.18 -13
QDV Componente Fisica pré-T.C." 21 29% 13 22
QDV Componente Mental pré-T.C." 12 .26 27* 29%
Variaveis  Grau de rejeicdo” -.05 .10 17 .06
médicas N° de Re-hospitalizacdes’ -.19 -.25 -.10 -.13
6 mapos T.C.  \fedicacio psiquidtrica® -.30%* -.29% -.23 - 35%%
Indicadores QDYV Componente Fisica® - 68HE* 6178 Sk
psicossociais 6 QDV Componente Mental b .68 HHE - 69%F* 14
meses apés T.C. pyificyldade de Adesdo Terapéutica” - 37** -.33% -.10 -.16
Variaveis  N° de Re-hospitalizacdes” -12 -22
médicas
12 m apés T.C. Medicagio psiquiéltricab -.33* - 41%*
Indicadores QDV Componente Fisica’ - BO***
psicossociais 12 QDV Componente Mental ° U -
meses apos T.C. Dificuldade de Adesdo Terapéutica’ - 44k - 45k

*p <.05,** p < .01, *** p <.001

Nota: "Coeficiente de Correlagido Ponto-Bisserial; °Coeficiente de Correlagido de Pearson; “Coeficiente de
Correlacdo de Spearman; QDV_CF - Componente Fisica da QDV; QDV_CM - Componente Mental da
QDV; Codificagao das variaveis: Sexo - “Feminino” = 0, “Masculino” = 1, Agregado Familiar - “Vive
s0” = 0, “Vive acompanhado” = 1, Situac¢do do Paciente - "Nao Hospitalizado" = 0, "Hospitalizado" = 1,
Medicagdo Psiquidtrica - "Nao prescrita" = 0, "Prescrita" = 1

‘Em relagio & variavel Psicopatologia optamos pela utilizagio do Indice de Sintomas Positivos do BSI,
por se revelar o melhor discriminador entre os individuos com perturba¢do emocional e os individuos da
populagdo em geral (Canavarro, 1999, 2007)
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Pela analise do Quadro 50, podemos observar associagdes positivas, fracas a moderadas,
entre a Situagdo do Paciente e a Qualidade de Vida, nas suas Componentes Fisica aos seis meses
p6s-T.C.; Mental e Fisica aos 12 meses pds-T.C. Ou seja, o facto do candidato ter sido
hospitalizado antes do procedimento, associa-se a uma melhor perce¢dao da Qualidade de Vida
Mental aos seis e 12 meses e da Qualidade de Vida Fisica, 12 meses, ap0s a cirurgia.

Constatamos a existéncia de uma associacdo negativa de magnitude moderada entre o
Grau de Urgéncia do T.C. e a Componente Mental da Qualidade de Vida, seis e 12 meses pOs-
T.C. Verifica-se ainda uma associagao negativa entre o Grau de Urgéncia do T.C ¢ a
Componente Fisica da Qualidade de Vida, 12 meses apds o procedimento embora de caracter
fraco.

Existe uma correlagdo positiva fraca mas significativa entre o Suporte Social e a
Componente Mental da Qualidade de Vida, seis meses poOs-T.C. Assiste-se ainda, a uma
associacdao positiva moderada entre o Suporte Social ¢ Componente Fisica da Qualidade de
Vida, 12 meses apds o procedimento, e com a Componente Mental da Qualidade de Vida, no
mesmo periodo, de magnitude semelhante.

Verifica-se uma correlacdo positiva fraca entre a Componente Fisica da Qualidade de
Vida, antes do T.C. e a Componente Mental da mesma, seis meses apos o procedimento. De igual
forma, constatamos uma associagao positiva entre a Componente Mental da Qualidade de Vida,
antes do T.C., e a Componente Fisica e Mental aos 12 meses pos-T.C., ambas de magnitude
fraca.

Constata-se que a prescricdo de Medicag¢do Psiquiatrica, seis meses pos-T.C., se associa a
menor Componente Fisica da Qualidade de Vida, de forma moderada, ¢ a uma menor
Componente Mental com uma associacdo mais fraca. Aos 12 meses apos o procedimento, esta
correlagdo continua a ser igualmente negativa mas verifica-se apenas com a Componente Mental
da Qualidade de Vida com magnitude moderada. Assim, a auséncia de prescricdo de medicacao
psiquiatrica estd associada a uma melhor qualidade de vida mental.

Constata-se, também, uma correlagdo positiva forte entre a Componente Fisica e Mental da
Qualidade de Vida seis meses pos-T.C. Verifica-se, igualmente, uma associagdo positiva, de
magnitude forte, entre as Componentes Fisica e Mental da Qualidade de Vida, aos 12 meses pos-
T.C. Assiste-se a uma associacdo positiva elevada entre a Componente Fisica da Qualidade de
Vida, seis meses pos-T.C. e, a mesma componente, 12 meses ap6s o procedimento. Da mesma
forma, verificamos uma associagao positiva entre a Componente Mental da Qualidade de Vida,
seis meses pos-T.C., e a Componente Fisica da mesma, 12 meses apO6s o procedimento
igualmente elevada. Assistimos a uma associacdo positiva forte entre a Componente Fisica da

Qualidade de Vida, seis meses ap6s o procedimento, e a Componente Mental da Qualidade de
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Vida, 12 meses ap6s o mesmo. Da mesma forma, verificamos uma associagao positiva elevada
entre a Componente Mental da Qualidade de Vida, seis e 12 meses p6s-T.C.

Assiste-se a uma correlagdo negativa moderada entre a Dificuldade da Adesdo Terapéutica
e a Componente Fisica da Qualidade de Vida, seis meses po6s-T.C. Da mesma forma,
presenciamos uma associagdo negativa, também moderada, entre a Dificuldade da Adesdo
Terapéutica e a Componente Mental da Qualidade de Vida, seis meses p6s-T.C.

Observa-se, igualmente, uma associagao negativa, de efeito moderado, entre a Componente
Fisica da Qualidade de Vida, aos 12 meses p6s-T.C., e a prescri¢ao de Medicagdo Psiquiatrica,
no mesmo momento. Também aos 12 meses, se verifica esta associagao negativa, igualmente
moderada, entre a Componente Mental da Qualidade de Vida e a prescrigdo de Medicagdo
Psiquiatrica.

Por ultimo, podemos constatar uma associagdo negativa de, caracter moderado, entre as
Componentes Fisica e Mental da Qualidade de Vida, aos 12 meses p6s-T.C., e a Dificuldade de

Adesdo, no mesmo momento.

9.3.3. Predicdo da Qualidade de Vida seis meses pos-T.C.

Em termos de estratégia analitica, ¢ no sentido de predizer o indicador psicossocial de
ajustamento Qualidade de Vida, aplicou-se o0 mesmo procedimento ja utilizado para a Adesdo
Terapéutica (c.f. ponto 9.2.3.). Ou seja, partindo das correlagdes bivariadas significativas (c.f.
Quadro 50) comecamos por testar o papel especifico das variaveis Adesdo Terapéutica, seis
meses pos-T.C., e a Componente Mental da Qualidade de Vida, no mesmo momento, no
indicador de ajustamento psicossocial Componente Fisica da Qualidade de Vida, seis meses pos-
T.C., controlando a variavel Medica¢do Psiquidtrica nesse momento.

Concretamente, o Quadro 51, apresenta o modelo de regressdo linear multipla hierarquica
para a predicao da Componente Fisica da Qualidade de Vida seis meses pos-T.C.

Quadro 51
Modelo para predi¢ao da Componente Fisica da Qualidade de Vida seis meses apos o T.C.

Modelo R’ (R’ Aj) F B !

1 Medicag@o psiquiatrica 6 m apds T.C. .09 (.07) F(1,56)=5.57* -.30  -2.36%*
Medicacdo psiquiatrica 6 m apos T.C. -14  -1.37

2 Dificuldade de Adesdo Terapéutica 6 m 50 (.47) F(3,54)=18.05*** _18 -1.79
Componente Mental da QDV 6 m apés T.C. -.58 5.35%**

*p <.05, *¥** p < .,001
Este modelo — Medica¢do Psiquiatrica seis meses poOs-T.C, Dificuldade de Adesdo
Terapéutica e Componente Mental da Qualidade de Vida seis meses pos-T.C. — € significativo,

explicando 50% da variancia. As variaveis Dificuldade de Adesdo Terapéutica e Componente
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Mental da Qualidade de Vida aos seis meses apresentam, por si s6, uma contribui¢cdo adicional
de 41% para explicagdo da varidncia (AR’ = .41). O unico preditor significativo ¢ a Componente
Mental da Qualidade de Vida seis meses pos-T.C., B = -.58.

Desta forma, menor qualidade de vida mental aos seis meses associa-se a menor qualidade
de vida fisica, no mesmo momento de avaliagao.

Em relagdo a predicdo da Componente Mental da Qualidade de Vida, seis meses apos o
transplante, recorremos a um modelo de regressao linear multipla hierarquica. Tendo em
consideragdo o impacto do Suporte Social na Qualidade de Vida sustentado pela literatura, na
doenga em geral e, na transplantagcdo cardiaca, em particular (Alferi et al., 2001; Amorim &
Pereira, 2009; Bohachick et al., 2002; Bunzel & Wolleneck, 1994; Denny, 2011; Dew, Roth,
Schulberg, et al., 1996; Emery et al., 2004; Holahan, Moos, et al., 1997; House & Thompson,
1988; Luttik et al., 2005; Moser & Worster, 2000; Murberg & Bru, 2001; Myaskovsky et al.,
2006; Rosengren et al., 2004; Santos, Pais-Ribeiro, & Lopes, 2003; Tung et al., 2011), foi nosso
objetivo avaliar o impacto do Suporte Social e da Adesdo Terapéutica, seis meses pos-T.C. Para
o efeito, comecamos por controlar o efeito da variavel Prescri¢do de Medicagdo Psiquiatrica,
neste momento.

O Quadro 52 apresenta o modelo de regressdo multipla hierdrquica para a predi¢do da

Componente Mental da Qualidade de Vida seis meses pos-T.C.

Quadro 52
Modelo para predi¢ao da Componente Mental da Qualidade de Vida seis meses apos o T.C.
Modelo R’ (R’ A)) F B !
1 Medicac¢@o psiquiatrica 6 m apos T.C. A2 (11)  F(1,55)=7.55%* -35 -2.75%*
Medicag¢do psiquiatrica 6 m apos T.C. -27  -2.20%
2 Suporte Social 23 (18)  F(3,53)=5.15%* 23 1.82
Dificuldade de Adesdo Terapéutica 6 m -28 -2.28*

Nota: um outlier excluido

Este modelo - Medica¢do Psiquidtrica seis meses pos-T.C., Suporte Social e Dificuldade
de Adesdo Terapéutica seis meses pos-T.C. - ¢ significativo, explicando 23% da variancia
(R’Aj = .18). Como se pode constatar pela analise do Quadro 52, as variaveis Suporte Social e
Dificuldade de Adesdo Terapéutica, aos seis meses, contribuem adicionalmente com 11% para a
explicagio da varidncia (AR’ = .11). Existem dois preditores significativos, a Medica¢do
Psiquidtrica seis meses pos-T.C., B = -.27, e a Dificuldade de Adesdo Terapéutica seis meses
pos-T.C., p =-.28.

Assim, a prescricdo de medicacdo psiquidtrica, seis meses apos a cirurgia, e a dificuldade

de adesdo terapéutica, no mesmo momento, associam-se a menor qualidade de vida mental, seis
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meses apos a transplantacao.

9.3.4. Predicdo da Qualidade de Vida aos 12 meses pos-T.C.

Em relacdo a predi¢do da Componente Fisica da Qualidade de Vida, 12 meses apds o
procedimento, serdo utilizados como preditores no modelo de regressdo linear multipla
hierarquica, o Grau de Urgéncia do T.C., a Medicag¢do Psiquidtrica, 12 meses pos-T.C., o
Suporte Social e a Dificuldade de Adesdo Terapéutica aos 12 meses p6s-T.C. Inicidmos a
realizacdo do modelo, controlando as variaveis Grau de Urgéncia do T.C. e Medicagdo
Psiquiatrica, neste momento.

O Quadro 53 apresenta o modelo de regressao linear multipla hierarquica para a predi¢ao

da Componente Fisica da Qualidade de Vida 12 meses pos-T.C.

Quadro 53

Modelo para predi¢ao da Componente Fisica da Qualidade de Vida 12 meses apos o T.C.

Modelo R’ (R’ Aj) F B t
Grau de Urgéncia do T.C. -16  -1.22

1 13 (.10 F(2,52)=3.92%
Medicagdo psiquiatrica 12 m apos T.C. (.10) (2,52) -32  -2.46%*
Grau de Urgéncia do T.C. -06  -47
Medicagdo psiquiatrica 12 m apos T.C. -23  2.00

2 35(23) F(4,50) = 6.76***
Suporte Social (23) F(4,50) 31 2.67*
Dificuldade de Adesdo Terapéutica 12 m -39 -3.34%%*

* p<.05, *** p<.001

O modelo - Grau de Urgéncia do T.C., Medicag¢do Psiquidtrica, 12 meses pos-T.C.,
Suporte Social e Dificuldade de Adesdao Terapéutica, aos 12 meses p6s-T.C. — ¢ significativo,
explicando 35% da varidncia (R’Aj = .23). Por seu lado, as varidveis Suporte Social e
Dificuldade de Adesdo Terapéutica, aos 12 meses, explicam adicionalmente 22% da variancia
(AR’ = 22). Os preditores significativos encontrados sdo o Suporte Social, B=1.31¢ca
Dificuldade de Adesao Terapéutica aos 12 meses pos T.C., B =-.39.

Assim, maior suporte social e menos dificuldade de adesdo terapéutica, aos 12 meses pOs-
T.C., encontram-se associados a maior qualidade de vida fisica, aos 12 meses, apos a cirurgia.

Tendo como objetivo a predicdo da Componente Mental da Qualidade de Vida, 12 meses
p6s-T.C., comegamos por controlar as variaveis Grau de Urgéncia do T.C. e Medicagdo
Psiquiatrica, 12 meses pos-T.C., utilizando como preditores no modelo final de regressao linear
multipla hierarquica, o Grau de Urgéncia do T.C., a Medicagdo Psiquiatrica, aos 12 meses pos-
T.C., o Suporte Social e a Adesdo Terapéutica, aos 12 meses pos-T.C.

Assim, o Quadro 54 apresenta o modelo de regressdo linear multipla hierdrquica para a

predicao da Componente Mental da Qualidade de Vida 12 meses pos-T.C.
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Quadro 54
Modelo para predi¢ao da Componente Mental da Qualidade de Vida 12 meses apos o T.C.

Modelo R’ (R’ Aj) F B t
Grau de Urgéncia do T.C. -38 -3.17**
1 30(.27) F(2,51)=10.84%**
Medicagdo psiquiatrica 12 m apos T.C. (:27) (2.51) -33  -2.73%*
Grau de Urgéncia do T.C. =25 -2.21%
Medicac¢do psiquiatrica 12 m apos T.C. =27  -2.54%
A7 (43) F(4,49) = 10.81***
2 Suporte Social 7(.43) F(4,49) 0.8 30 2.75%*
Dificuldade de Adesdo Terapéutica 12 m -34 -3.13%*

*p <.05,** p < .01, *** p <.001
Nota: um outlier excluido

O modelo integrando o Grau de Urgéncia do T.C., a Medicagdo Psiquiatrica, 12 meses
pos-T.C., o Suporte Social e a Dificuldade de Adesdao Terapéutica, aos 12 meses pos-T.C., €
significativo, explicando 47% da varidncia (R°Aj = .43). As variaveis Suporte Social e
Dificuldade de Adesdo Terapéutica aos 12 meses, explicam adicionalmente 17% da variancia
(AR’ = .17). Como preditores significativos salientam-se o Grau de Urgéncia do T.C., B=-25a
Medicagdo Psiquidtrica, 12 meses pos-T.C., B = -.27, o Suporte Social, B = .30, e a Dificuldade
de Adesdo Terapéutica aos 12 meses, pos-T.C., B = -.34.

Assim, conclui-se que a conjugacdo de menor grau de urgéncia do T.C. (mais prioritario) e
maior suporte social, no periodo pré-T.C., com a auséncia de prescricdo de medicagdo
psiquiatrica, aos 12 meses pos-T.C., e menor dificuldade de adesdo terapéutica, neste periodo,

encontra-se associada a maior qualidade de vida mental, 12 meses apo6s a cirurgia.
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Capitulo 10. Sintese e discussao dos resultados

Ao longo do presente trabalho, foi nosso objetivo estudar o ajustamento psicologico do
paciente, em situagcdo de insuficiéncia cardiaca terminal, ao procedimento de transplantagdo
cardiaca. Para tal, tentamos perceber a importancia preditiva de determinadas varidveis
sociodemograficas, psicoldgicas e médicas na adesdo terapéutica e qualidade de vida destes
pacientes apds o procedimento.

Neste ultimo capitulo discutimos os resultados mais relevantes desta investigacao, a sua
integragdo com os estudos da revisdo tedrica e terminamos, salientando as implicagdes dos
resultados, em dois momentos fundamentais, para a intervencdo psicossocial e psicoterapéutica

junto desta populagao.

10.1. Contextualizacio sociodemografica e estudo integrado das variaveis médicas e
psicossociais — Expetativas Positivas, Suporte Social, Coping, Reatividade Emocional,

Psicopatologia e Qualidade de Vida - dos pacientes candidatos a Transplante Cardiaco

A escolha deste primeiro momento no estudo (antes do transplante cardiaco) justifica-se
uma vez que representa uma baseline na existéncia do paciente. Constitui o fim do longo
percurso da insuficiéncia cardiaca, extremamente debilitante do ponto de vista fisico e
psicolégico, representando a ultima hipotese de sobrevivéncia.

No entanto, esta perspetiva, longe de ser pacifica, representa antes um periodo de
turbuléncia emocional e sentimentos de ambivaléncia. Como vimos na explanagao teorica deste
trabalho, algumas varidveis psicossociais avaliadas neste periodo, apresentam na literatura uma
influéncia fundamental no ajustamento psicoldgico e clinico do paciente ao procedimento.

No que diz respeito a caracterizagdo dos pacientes em lista ativa para a cirurgia, salienta-se
que a média de idades foi de 51.2 anos, que a maioria dos pacientes pertence ao sexo masculino,
nao completou o Ensino Bésico e vive acompanhada. O facto da maioria dos pacientes se
encontrar reformada por invalidez revela a forca incapacitante da insuficiéncia cardiaca terminal.

Em relacdo a caracterizagdo médica da amostra, salientamos que a maioria dos pacientes
ndo se encontrava hospitalizada, preenchia critérios para classe IV de insuficiéncia cardiaca
[NYHA], apresentava grau de urgéncia para o T.C., “Urgente”, ou seja, eram pacientes com mais
de um internamento em UCI, nos ultimos dois meses e, por ultimo, a maioria tinha prescri¢ao de
medicacdo psiquiatrica. Nao foram encontradas associagdes significativas entre as caracteristicas
demograficas dos pacientes e as varidveis médicas supracitadas.

No que diz respeito a caraterizagdo psicossocial, a média das Expetativas Positivas dos

pacientes em lista de espera para a cirurgia neste estudo, revelou-se significativamente mais
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elevada quando comparada com o mesmo tipo de populagao no estudo de Leedham et al. (1995),
#69)=8.37, p <.001.

O Apoio Social percecionado por estes pacientes revela-se significativamente superior em
relagdo ao da populagao sem doenga fisica (Guerra, 1995), #69) = 4.81, p <.001., mas inferior a
uma populacao masculina com doenga corondria (Rodrigues, 2008), #(69) = - 3.37, p = .001. Este
facto parece reforgar a gravidade da situagdo pré-transplante, comparativamente a doenca
coronaria, no que diz respeito ao apoio social percecionado pelos pacientes.

A estratégia de Coping mais utilizada pelos pacientes desta amostra para lidar com o
periodo de espera do 6rgao, foi o Coping Instrumental seguido da Preocupa¢do Emocional.
Estes resultados vém ao encontro do estudo de Burker et al. (2005), que encontraram nestes
pacientes uma combinacdo de estratégias de coping centradas no problema com estratégias
centradas nas emocdes, nesta fase prévia ao processo de transplantacdo. Por um lado, o coping
instrumental reflete o contexto da doenca cardiaca terminal e a proposta “salvadora” do
transplante cardiaco, em que o paciente sente necessidade de procurar informagao relacionada
com a doenga e o procedimento, esclarecer duvidas (e.g., expetativa e qualidade de vida,
progndstico, riscos/beneficios). O paciente empreende assim uma estratégia orientada para a
acdo, adaptativa na insuficiéncia cardiaca e perante a perspetiva do transplante. Por outro lado,
pode também lidar com este periodo de grande stresse centrando-se nas emogdes que a situacao
despoleta em si - preocupagdo emocional.

Comparando com outra populacdo com doenca (T. Ferreira et al., 2003), verifica-se que,
apesar das estratégias de coping mais utilizadas seguirem a mesma ordem da amostra deste
estudo, os pacientes que aguardam um T.C. apenas apresentam valores significativamente mais
elevados no Coping Instrumental, t(69) = 2.44, p = .02, ndo existindo diferencas significativas,
entre estas populagdes para a Preocupagdao Emocional, (69) = 1.58, p = .12. Comparando ainda,
em termos de estratégias coping, a nossa amostra com a populacao normal (T. Ferreira et al.,
2003) verifica-se que a populacdo que aguarda T.C. apresenta valores significativamente mais
elevados do que a populag@o normal para o Coping Instrumental, t(69) = 3.45, p = .001, e para a
Preocupacdo Emocional, t(69) = 5.15, p <.001.

As emocdes mais experienciadas pelos pacientes enquanto aguardam o procedimento sao,
por ordem decrescente, a Felicidade, a Ansiedade e a Surpresa. Quando comparadas com as
emocgdes experienciadas por uma populagdo normal (Moura Ramos, 2006), estes pacientes
apresentam valores significativamente mais elevados para a Ansiedade, t(69) = 6.68, p < .001, e
para a Surpresa, t(69) = 5.43, p < .001. Para a Felicidade, verifica-se que nao existe diferenga
significativa entre estas duas populagdes, #69) = 1.80, p = .08. Estes resultados traduzem e

reforcam a ambivaléncia emocional com que o periodo de espera do coragdo ¢ vivenciado pelo
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paciente (Rainer et al., 2010). Por um lado, esta presente a emocionalidade positiva pelo facto de
ter sido aceite para a transplantagdo mas, por outro lado, o medo do 6rgdo ndo aparecer em
tempo util, do fracasso da cirurgia, da incerteza face ao futuro e de viver com o coracgdo de outro
alguém, refletem-se nas emogoes de ansiedade e surpresa.

Ao compararmos as emogoes experienciadas pelos pacientes desta amostra com as de uma
populagdo de gravidas com VIH (M. Pereira, 2006), verificamos que ndo existem diferengas
significativas entre estas duas populagdes para a Surpresa, t(69) =-1.15, p =.25. Os pacientes em
lista de espera para T.C. apresentam valores significativamente mais baixos para a Felicidade,
#(69) = 8.27, p <.001., e para a Ansiedade, t(69) = -2.20, p < .031. Este ultimo resultado
encontrado para a Ansiedade prende-se, provavelmente, com o facto de a maioria dos pacientes,
em lista de espera se encontrar com medicagdo psiquiatrica.

No que se refere a Psicopatologia, e em termos de medidas descritivas, os pacientes em
lista de espera para T.C. apresentam um Indice de Sintomas Positivos (ISP) significativamente
mais elevado do que a populacdo normal, #(69) = 30.14, p < .001, e do que a populagdo com
perturbagdo emocional, #69) = 26.00, p < .001, (Canavarro, 1999). O ISP revela-se superior ao
valor 1.7, que constitui o ponto de corte do Inventario de Sintomas Psicopatologicos (Canavarro,
1999, 2007), acima do qual, existe uma maior probabilidade de encontrar individuos perturbados
emocionalmente. Desta forma, podemos concluir que a amostra desta investigacdo apresenta
uma prevaléncia acentuada de perturbagdo dado que 51 individuos (72.9%) se encontram acima
do ponto de corte. A problematica mais frequentemente relatada pelos pacientes enquadra-se na
dimensao “Somatizagdo”, o que se explica pela exacerbacao dos sintomas fisicos disruptivos
caracteristicos da insuficiéncia cardiaca terminal. Seguiram-se as dimensdes “Obsessdes-
Compulsoes” e “Ansiedade” o que corrobora que os distirbios relacionados com a ansiedade
(DiMartini et al., 2008) (e.g., perturbacdo de ansiedade generalizada, perturba¢do de panico,
perturbagdes de pds stresse traumatico) sio commumente vivenciados por estes pacientes. Estas
perturbagdes sdo muitas vezes agravadas pelo uso do cardio-desfibrilhador implantavel e a sua
sucessiva descarga de choques (Majani et al., 1999; Sears et al., 2000; Sherbourne et al., 1996).

Analisando os resultados referentes a Qualidade de Vida dos pacientes em lista de espera
para a transplantagdo, e de uma forma global, a Componente Mental revela-se superior a
Componente Fisica, o que coincide com os resultados para populacdes com doenca fisica, ao
contrario da populacdo saudéavel (Pais-Ribeiro, 2005b). No que diz respeito a Componente Fisica
os resultados revelam-se significativamente inferiores, #69) = -26.12, p <.001, e na Componente
Mental, t(69) =-9.96, p < .001, quando comparados com os resultados de uma populagao normal
(Pais-Ribeiro, 2005b). Quando comparada com uma populacdo com doenca, a Qualidade de

Vida destes pacientes ¢, de novo, significativamente inferior quer na Componente Fisica,
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#(69) = -14.99, p < .001, quer na Componente Mental, (69) = -5.55, p < .001, (Pais-Ribeiro,
2005b). As dimensdes mais frageis, neste momento da investigagdo, referentes a Componente
Fisica e a Componente Mental sao o Desempenho Fisico e a Vitalidade, respetivamente. Estes
resultados vém confirmar as inimeras morbilidades fisicas, psicologicas e sociais que se
encontram associadas a insuficiéncia cardiaca severa, encontrando-se esta mais associada a uma
pobre qualidade de vida, do que outras condi¢des cronicas como a diabetes ou doenga cronica
pulmonar (MacMahom & Lip, 2002; A. Stewart et al., 1989).

No que se refere ao Sexo, os resultados apontam no sentido de que a estratégia
Preocupag¢do Emocional se associa ao sexo feminino. Varios estudos salientam que, numa
perspetiva geral, as mulheres com insuficiéncia cardiaca reportam mais queixas depressivas,
maiores indices de insatisfacdo no funcionamento fisico e na qualidade de vida, em geral, do que
os homens (Opasich et al., 2003). Questdes médicas a parte, podemos antecipar que razdes de
ordem psicossocial, nomeadamente a acumulagdao de papéis sociofamiliares, estejam na origem
da vulnerabilidade emocional deste grupo, diminuindo a capacidade das mulheres em levar a
cabo estratégias de coping adaptativas para lidar com as tarefas exigidas nesta fase pré-
transplante.

O facto da Idade mais elevada se associar a maior perce¢ao de Suporte Social, nesta
investigacdo, ¢ corroborado recentemente no estudo de Shamanskin et al. (2012) também com
pacientes transplantados cardiacos. De uma forma genérica e de acordo com a literatura sobre a
idade e as experiéncias de stresse, as pessoas com mais idade tendem a focalizar-se menos na
emocionalidade negativa e mais na emocionalidade positiva por uma questdo desenvolvimental
per si, ja& que consideram a sua finitude mais proxima e/ou por uma questdo de controlo
emocional (Carstensen, Pasupathi, Mayr, & Nesselroade, 2000; Folkman, Lazarus, Pimley, &
Novacek, 1987; Gross et al., 1997; Snyder, Lopez, & Pedrotti, 2011). De qualquer forma, esta
competéncia de seletividade emocional comporta uma neutralizacao do stresse percecionado que
pode estar na origem de uma melhor satisfacdo com o apoio social percebido por estes pacientes.
Por outro lado, na literatura sobre transplantacdo cardiaca, a idade mais jovem encontra-se
associada a maior experiéncia de emogdes negativas e a uma perce¢ao de qualidade de vida mais
débil (Dew et al., 1994; Rybarczyk et al., 2007).

Nesta investigacdo, a sintomatologia Psicopatogica exibida pelo paciente revelou estar
associada a um menor Grau de Escolaridade. Se concebermos a auséncia de psicopatologia
também como uma maior flexibilidade e criatividade da cogni¢do, da organizacdo do
conhecimento e da resolucao de problemas poderemos entender a sua relagdo negativa com um
maior grau de escolaridade, aqui entendido, como via para a estimulagdo do desenvolvimento

dos diferentes recursos psicologicos do individuo (mestria, resiliéncia, criatividade,
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complexidade intelectual, otimismo). Também outros estudos (Grady et al., 2007; Myaskovsky
et al., 2006) encontraram uma associacdo positiva entre mais habilitagcdes literarias e melhor
qualidade de vida em pacientes ja submetidos a T.C. Por seu turno, a dimensao “Somatizagdo”
do BSI ao revelar-se bastante sensivel a influéncia do fator “Grau de Escolaridade” (em que
maior indice de somatizacao se associa a uma menor escolaridade) (Canavarro, 1999, 2007) pode
explicar os resultados encontrados.

O facto do paciente se encontrar em lista de espera do 6rgdo, em maior Urgéncia, associa-
se a maior percecdo de Suporte Social. Estes resultados corroboram o estudo de Dew,
Myaskovsky, et al. (2005), em que os pacientes com uma maior prioridade face a cirurgia sentem
que lidam melhor com a situacdo do ponto de vista emocional, eventualmente por se sentirem
mais otimistas de que recebem o 6rgdo mais cedo. Tratam-se de pacientes em que o sentimento
de ambivaléncia face ao transplante esta de alguma forma atenuado pela sua condi¢cdo de satde
limite. A reavaliagdo positiva que parecem fazer da sua situacdo, enquanto estratégia de coping,
conduz a perce¢dao de um apoio social mais consistente.

Quando nos debrugamos no estudo das relagdes das varidveis psicossociais entre si, no
periodo pré-transplante, damos conta de uma associacao negativa entre as Expetativas Positivas
e o uso de estratégias de Preocupag¢do Emocional. Ou seja, uma atitude otimista, sob a forma de
expetativas positivas, perante o procedimento que vai realizar, protege o paciente de emogdes
negativas (Carroll et al., 2006; Carver & Scheier, 2002, 2003). De facto, evitam que o paciente
fique paralisado perante os aspetos emocionais negativos irremediavelmente ligados a situacao
de crise em que se encontra (Scheier et al., 1989), o que justifica os resultados supracitados. Esta
via adaptativa permite ainda, por exemplo, que o paciente empreenda objetivos e planos para a
sua recuperagdo e/ou re-organize o seu sentido de vida transformando a crise num desafio
desenvolvimental (Lopez et al., 2007). Concluindo, sentimentos de esperanca e expetativas
positivas, no periodo de espera do T.C., potenciam as competéncias do paciente para desenvolver
um coping eficaz para lidar com o stresse (Hirth & Stewart, 1994).

No Capitulo 4 deste estudo salientamos o apoio social, como uma via facilitadora para
enfrentar a doenca, favorecendo a mobilizacao de estratégias de coping adaptativas por parte do
paciente para lidar com o periodo de espera do orgdo (Jalowiec et al., 2007b). Nesta
investigacdo, também o Coping Instrumental aparece como uma estratégia de coping ativa,
positivamente correlacionada com o Suporte Social e, negativamente, associada a Preocupagdo
Emocional, o que ¢ reforcado pela literatura neste ambito (T. Ferreira et al., 2003). Ou seja,
quanto mais elevado for o apoio social percebido, enquanto espera pelo procedimento, maior € a
tendéncia do paciente em empreender estratégias pro-ativas, como por exemplo, procurar

informagdo sobre o T.C., ir as consultas, modificar certos habitos de vida nocivos (coping
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instrumental). Esta relagdo vai, igualmente, ao encontro da literatura quando refere que os
individuos com um suporte social mais efetivo por parte da familia ou amigos tendem a usar
estratégias de coping ativas, de aproximacdo, de reinterpretacao positiva da situagao e de procura
de orientacdao e suporte, usando menos o coping de evitamento, o que se relaciona com uma
percecao mais satisfatéria do suporte social recebido, melhor saude fisica € menos sintomas de
distress psicoldgico (Billings & Moos, 1981; Diong et al., 2005). Dai que se assista também a
uma relacdo inversa entre o Suporte Social e as estratégias de coping centradas na emocgao.
Resumindo, também nesta investigacdo, o apoio efetivo vindo da rede social do paciente
demonstrou estar associado ao uso de coping eficaz (Jalowiec et al., 2007b). J& Scheier et al.
(1989) afirmavam a existéncia de uma associacao positiva entre a predominancia do coping ativo
e a percecdo favoravel dos recursos sociais. Também Coelho e Pais-Ribeiro (2000), numa
amostra de mulheres submetidas a cirurgia cardiaca, demonstraram que o suporte social pode
funcionar como uma forma de coping com vantagens ao nivel do apoio instrumental.

O Suporte Social apresenta uma associagdo negativa com a emogado Surpresa que surge,
nesta investigagdo, em ultimo lugar enquanto emogao experienciada pelo paciente no periodo
pré-T.C. No entanto, trata-se de uma emogao comum nesta fase do procedimento. Na realidade, a
noticia da necessidade de um T.C., a espera pelo novo coracao os sentimentos de auséncia de
controlo sobre a vida futura (inclusive sobre o aparecimento de um dador e do sucesso da
cirurgia) sdo aspetos que poderdo estar relacionados com os sentimentos de Surpresa. Note-se
que, nesta investigacdo, a Surpresa aparece como uma emoc¢ao negativa pois correlaciona-se
positivamente com o fator Ansiedade ¢ com a Psicopatologia (ISP). Para além do Suporte Social
percecionado pelo paciente amortecer emocdes negativas (Surpresa), neste periodo de espera,
mostra-se ainda valioso na diminui¢do dos indices de psicopatologia tdo frequentes neste
periodo, favorecendo uma afetividade e qualidade de vida mental positivas. Este facto explica a
associacao negativa do Suporte Social com o IGS e o TSP e, positiva com a Componente Mental
da Qualidade de Vida. Aliés, esta influéncia positiva do Suporte Social na Qualidade de Vida
Mental repete-se aos seis e 12 meses apds o procedimento, revelando novamente o impacto
positivo do suporte social no ajustamento do paciente aos desafios psicoldgicos exigidos pelas
novas tarefas adaptativas pos-transplante (c.f. ponto 10.5).

Como esperado, os resultados apontam no sentido de que a Ansiedade experienciada nesta
fase se relacione positivamente com a estratégia de Coping Preocupag¢do Emocional e com a
Psicopatologia (IGS e TSP). Por seu turno a Ansiedade experienciada pelos pacientes, nesta fase
do procedimento, apresenta um impacto negativo na Componente Mental da Qualidade de Vida.
Estes resultados sao refor¢ados também pelo efeito deletério da Psicopatologia na diminui¢ao da

Qualidade de Vida do paciente, em termos fisicos e mentais (IGS, TSP e ISP), no periodo pré-
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-T.C.
Todos os indices de sintomatologia Psicopatologica (IGS, TSP e ISP) se associam

positivamente com a emogao Surpresa, refor¢ando o seu papel disruptivo.

10.2. Relagdo entre as variaveis sociodemograficas e as varidaveis médicas — Rejeicdo, Re-
hospitalizacoes e Prescricdo de Medicacdo Psiquidtrica — nos pacientes submetidos a

Transplante Cardiaco, seis meses ap6s 0 mesmo

A escolha do segundo momento desta investigacdo deve-se ao facto de o periodo seis
meses ap6s o T.C. constituir o fim de uma etapa em termos clinicos; ou seja, de uma fase de
elevada dependéncia do paciente face a equipa e ao Centro de Transplantagdo, respetiva
monitorizagdo clinica e cuidados médicos. A partir deste momento, assiste-se a uma menor
frequéncia das bidpsias, consultas e exames. Representa também, para muitos pacientes, o fim de
algumas restrigdes no estilo de vida e o inicio do regresso progressivo a autonomia e a vida
normal (e.g., atividade profissional).

Neste momento, verifica-se que a maioria dos pacientes ndo apresenta Rejeicdo do
enxerto e que este indice ndo apresenta qualquer associagao significativa com o Sexo, o Grau de
Escolaridade e o Agregado Familiar do paciente. No entanto, mais /dade estd associada, de
forma significativa, a menor Rejei¢do, como anteriormente constatado por diferentes autores
(Demers et al., 2003; Shamaskin et al., 2012; D. Taylor et al., 2007; Zuckermann et al., 2003).
Esta relagdo opera através do mecanismo da Adesdo, uma vez que encontrdmos uma relacao
negativa entre a Idade do paciente e a sua Dificuldade de Adesdo, seis meses ap6Os o transplante.
Ou seja, mais idade encontra-se associada a menos dificuldades na adesdo seis meses apos a
cirurgia. Por outro lado, ndo serd prudente ignorar questdes de imunossupressdo relacionadas
com pacientes mais velhos; ou seja, a fragilidade do sistema imunitario destes pacientes podera
contribuir para uma menor rejeicdo do enxerto cardiaco.

A maioria dos pacientes também ndo apresenta Re-hospitalizagoes e as que existem ndo
se relacionam com o Sexo, Grau de Escolaridade ou Agregado Familiar dos pacientes. No que
diz respeito a Prescri¢do de Medicagdo Psiquidtrica esta encontra-se prescrita a maioria dos
pacientes, tal como antes do procedimento; no entanto, nao se relaciona com qualquer das

variaveis sociodemograficas estudadas.

10.3. Evolucdo das variaveis médicas — Rejeicdo, Re-hospitalizacoes e Medicagdo
Psiquidtrica — e relacio das mesmas com as variaveis sociodemograficas nos pacientes

submetidos a Transplante Cardiaco, 12 meses apos 0 mesmo

A justificacdo para a escolha deste terceiro momento de avaliacdo sobrepde-se, em
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grande parte, a do segundo momento. Ou seja, apesar da transplantacao cardiaca se relacionar,
inequivocamente, com uma maior expetativa e qualidade de vida aparece, na maioria dos
pacientes, associada a morbilidade psicologica, ao longo de todo o processo. O primeiro ano
apds o T.C. continua a representar um periodo de alto risco fisico e psicologico, com as taxas
mais elevadas de psicopatologia e maior risco de morte (Stehlick et al., 2010) estando na origem
de grande perturbagdo individual, profissional e social. Como vimos nos Capitulos 2 e 4 deste
estudo, trata-se de um periodo de varios desafios adaptativos a nivel médico (e.g., efeitos
secundarios da imunossupressao, perigo de infecdes, rejeigdao) e psicossocial (e.g., adaptagao as
novas rotinas de auto-cuidado, aos efeitos secundarios da imunossupressdo, a reorganizagao das
dindmicas familiares e sociais, regresso ao trabalho).

Focalizando-nos nos resultados, aos 12 meses ap6s a cirurgia, ndo encontramos pacientes
com Rejeicdo do enxerto cardiaco pelo que a evolugdo deste indice foi favoravel. A maioria dos
pacientes também ndo foi alvo de Re-hospitalizagdes entre os seis € os 12 meses apos o
procedimento o que corresponde, novamente, a uma evolugdo positiva desta variavel médica.
Salientamos que ndo foram encontradas diferengas significativas quanto ao Numero de Re-
hospitalizagoes em fungao das variaveis sociodemograficas estudadas.

No que diz respeito a evolugdo da Prescricdo de Medicag¢do Psiquiatrica, podemos
concluir que esta ndo ¢ significativa, ao longo dos trés momentos de avalia¢do, ou seja, o padrao
de resultados ¢ semelhante nos trés momentos temporais. Igualmente, ndo foram encontradas
diferencas significativas quanto a Prescri¢do de Medica¢do Psiquidtrica em funcdo das variaveis

sociodemograficas estudadas.

10.4. Ajustamento psicolégico a situacio de Transplante Cardiaco: o papel da Adesdo

Terapéutica — relagoes com as variaveis sociodemograficas, médicas e psicossociais

No que concerne ao indicador de ajustamento psicossocial Dificuldade de Adesdo
Terapéutica, constatamos que ndo existem diferencas significativas na dificuldade de Adesdo
Terapéutica entre os seis € os 12 meses. Apesar de alguns estudos mostrarem que os
comportamentos de nao adesdo aumentam com o passar do tempo, apds o transplante, sendo o
grande declinio durante o primeiro ano (Dew, Roth, Thompson, et al., 1996; Grady, Russell, et
al., 1993; Grady et al., 1998), nesta investigagdo ndo se encontrou um resultado sobreponivel.
Apontamos trés grandes razdes para tal facto; em primeiro lugar, esta variavel ndo foi avaliada
imediatamente apOs a cirurgia, mas unicamente seis ¢ 12 meses apdés a mesma, pelo que
permanece uma incognita como variou a adesdo nos primeiros seis meses; em segundo lugar,
destacamos a grande dificuldade em avaliar o comportamento de adesdo, quer pelas dinamicas

interdependentes que a afetam, quer pelo efeito de desejabilidade social, muito presente nas
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medidas de auto-relato desta variavel (Putzke et al., 2001). Por ultimo, e pela experiéncia de
trabalho psicoterapéutico com estes pacientes, percebemos que muitos deles ndo se percecionam
como nado aderentes quando exibem este tipo de comportamento.

Quando se relacionam as variaveis sociodemograficas com esta variavel, verifica-se que as
mulheres exibem mais dificuldades na Adesdo Terapéutica do que os homens, a curto e longo
prazo pos-T.C., resultados encontrados por outros autores (Grady et al., 2007; Jalowiec et al.,
2007a). Este aspeto podera relacionar-se com os efeitos secundarios cosméticos da
imunossupressao que causam maior perturbacao no sexo feminino (De Geest et al., 1999; Grady
et al., 2007; Kory, 1999; Lindenfeld et al., 2004).

Contata-se uma associa¢do negativa entre a Idade do paciente e a Dificuldade de Adesdo
Terapéutica aos seis meses; ou seja, mais idade encontra-se relacionada com menos dificuldade
de adesao. Estes resultados sdo suportados pela literatura (Cooper et al., 1984; De Geest et al.,
1998; J. Dunn et al., 1990; Sabaté, 2003; Schweizer et al., 1990; Shamaskin et al., 2012). Parece-
nos provavel que a capacidade desenvolvimental da focalizagdo nas emocgdes positivas que
caracteriza as pessoas com mais idade (c.f. ponto 10.1), promova o comportamento de adesao,
facilitando a incorporagao do novo estilo de vida nestes pacientes.

A estratégia Preocupagdao Emocional pré-T.C. aparece relacionada com maior Dificuldade
na Adesdo Terapéutica, 12 meses apds o procedimento, resultado ja encontrado por outros
autores (Denny, 2011; Grady et al., 1998; Myaskovsky et al., 2006; Sherbourne et al., 1992). De
facto, as estratégias de coping centradas na emoc¢ao, uma vez que paralisam o paciente nos
aspetos emocionais negativos da experiéncia que se encontra a vivenciar, ndo lhe permitem
investir na mudanga comportamental necessaria ao comportamento de adesao.

Embora varios estudos prévios refiram a Psicopatologia pré e p6s-T.C. como fator de risco
de ndo adesao (Chisholm, 2002a, 2002b; DiMatteo et al., 2000; Fine et al., 2009; Stilley et al.,
2004), neste estudo ndo foram encontradas relagdes entre a sintomatologia psicopatologica,
avaliada pelo ISP (constitui o indicador mais fidvel de perturbagdo psicopatologica) e a Adesdo
Terapéutica. Colocamos a hipdtese de podermos estar perante um viés, fruto do estado de satide
extremamente incapacitante dos pacientes, antes da cirurgia, dado que a qualidade de vida fisica,
nesse momento, se associa negativamente aos sintomas psicopatologicos (c.f. ponto 10.1).
Reformulando, embora a populagdo deste estudo em lista de espera para transplante, apresente
elevada prevaléncia de perturbagdo psicopatoldgica (c.f. ponto 10.1), a dimensdo “Somatizagao”
apresenta-se de tal forma elevada que poderemos estar na presenga de sintomas fisiologicos,

. .. A , . . Lo 30
inerentes a insuficiéncia cardiaca terminal que mascarem outros aspetos psicopatologicos™.

% A mesma justificacdo podera ser vélida para a auséncia de associagdo encontrada entre a Psicopatologia e a
Qualidade de Vida p6s-T.C.
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Verifica-se que a Dificuldade de Adesdo aos seis meses se associa positiva e
significativamente com a Dificuldade de Adesdo aos 12 meses.

Por ultimo, esperava-se encontrar uma associacdo entre o Suporte Social e a Adesdo
Terapéutica, como sugerido pela literatura (Dobbels et al., 2009; Sarafino, 2002) e uma vez que
o primeiro se associa a qualidade de vida nos dois momentos de avaliagdo e, por seu turno, esta
ultima se encontra significativamente relacionada com a adesdo terapéutica. No entanto, como ¢é
sabido, o apoio emocional tem efeitos mais fortes na adesdo, do que o simples apoio
instrumental, sugerindo que a qualidade da relacdo ¢ mais determinante para a adesdao do que
simplesmente ter qualquer pessoa proxima (DiMatteo, 2004). Neste estudo, para além de nao se
proceder a avaliacdo da qualidade das relagdes interpessoais proximas do paciente, nao foi
encontrada qualquer associagdo entre o Agregado Familiar (“Viver s6” / “Viver Acompanhado”™)
do paciente e o Suporte Social percecionado por este, nem entre o Agregado Familiar e qualquer
outra das variaveis psicossociais avaliadas no periodo pré-transplante, o que podera justificar a

auséncia de relacdo entre o Suporte Social e a Adesao.

10.4.1. Prediciao da Adesdo Terapéutica

Em relagdo a predi¢ao deste indicador de ajustamento psicossocial, constata-se que, seis
meses apOs o transplante, as variaveis demograficas Sexo e Idade predizem a Adesdo
Terapéutica; ou seja, o sexo feminino e mais idade predizem mais dificuldade no processo de
adesdo ao tratamento, seis meses apos este procedimento médico. Como referimos no ponto
anterior, este valor preditivo do Sexo na Adesdo Terapéutica vai ao encontro de outros estudos
que concluem que as mulheres gerem pior do que os homens, as alteragdes da imagem corporal
(acne, ganho de peso, hirsutismo, face em forma de lua, obesidade ao nivel do tronco) (De Geest
et al., 1999; Grady et al., 2007; Kory, 1999; Lindenfeld et al., 2004) provocadas pela medicacao,
essencialmente pelos agentes corticosteroides, facto que se relaciona com uma diminui¢ao
consideravel da qualidade de vida no sexo feminino apods a transplantacdo (Duitsman &
Cychosz, 1995). Outros autores encontraram maior morbilidade fisica nas mulheres submetidas
ao procedimento, ao longo do primeiro ano, em relacio ao homens (e.g., problemas
hematoldgicos, vasculares periféricos, rejeicdo e infe¢do) (Esmore, Keogh, Spratt, Jones, &
Chang, 1991; Jalowiec, 2007a; Lietz, John, Kocher, et al., 2001; Sharples et al., 1991). Por seu
turno, a idade mais jovem também se associa de forma preditiva a maiores dificuldades de
adesdo terapéutica, seis meses apds a cirurgia (c.f. ponto 10.2), reforcando investigagcdes
anteriores (Cooper et al., 1984; De Geest et al., 1998; J. Dunn et al., 1990; Sabaté, 2003;
Schweizer et al., 1990; Shamaskin et al., 2012). Neste ultimo estudo os autores concluem que os

pacientes com menos de 25 anos e de meia idade revelam taxas de ndo adesdo superiores aos
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pacientes com mais de 60 anos. Parece-nos fazer sentido justificar este facto com a relagdo que
anteriormente estabelecemos entre a idade e a maior capacidade de otimizar as emocoes
positivas (c.f. ponto 10.1) pois facilitam o comportamento de adesdo. Por seu turno, os pacientes
com mais idade encontram-se noutro patamar desenvolvimental cujos objetivos de vida sdo
necessariamente diferentes dos pacientes mais jovens e, portanto, lidam melhor quer com a
disciplina necessaria ao comportamento de adesdo, quer com os efeitos secundarios da
medicagdo. Por ultimo, a experiéncia anterior de eventos indutores de stresse (internamentos,
anteriores cirurgias, perdas de varia ordem), mais comum nas pessoas com mais idade, pode
incrementar a resisténcia ao stresse, originado respostas emocionais mais adaptativas em
situacdes posteriores indutoras de stresse (Eysenck, 1983).

No ponto 2.3.2. deste trabalho, referimos que a controvérsia da idade enquanto
contraindicagdo para a transplantagcdo cardiaca tem vindo a atenuar-se e, quer em Portugal, quer
internacionalmente, pacientes com mais de 70 anos sdo submetidos a T.C., estimando-se a
mediana de idade do paciente transplantado, 54 anos (Blanche et al., 2001). Esta investigacao
vem reforcar que mais idade, a parte contraindicagdes médicas, ndo deve ser considerada uma
desvantagem psicossocial quando se avalia o paciente para transplantacao cardiaca.

Observa-se que apenas a Adesdo, seis meses apoOs a cirurgia, prediz a propria Adesdo
Terapéutica, passados 12 meses. Esta associacdo foi igualmente encontrada por outros autores
no decurso de intervengdes psicossociais pos-T.C., com vista & promoc¢ao da qualidade de vida
dos pacientes (Bunzel & Laederach-Hofmann, 2000; De Geest et al., 2001). No entanto parece-
nos importante salientar que a Preocupa¢do Emocional partilha com a Dificuldade de Adesdao,
16% da variancia adicional explicada no modelo 2 (c.f. Quadro 45), o que vem reforcar o papel
nefasto desta estratégia de coping na adesao terapéutica aos 12 meses, mesmo que utilizada pelo

paciente no periodo pré-T.C. (Denny, 2011; Myaskovsky et al., 2006).

10.5. Ajustamento psicologico a situacio de Transplante Cardiaco: o papel da Qualidade de

Vida — relagdes com as variaveis sociodemograficas, médicas e psicossociais

Comecamos por salientar que a Componente Fisica € a Componente Mental da Qualidade
de Vida se encontram associadas, evoluindo no mesmo sentido, em todos os momentos da
avaliagdo. Assim, verifica-se a existéncia de uma melhoria significativa desta variavel do
periodo pré-T.C. para os seis e para os 12 meses, apos o procedimento. Ja entre os seis e os 12
meses nao se encontraram diferengas significativas. Concretamente, verificamos que tanto aos
seis como aos 12 meses, apos a cirurgia, as dimensdes que ocupam os lugares cimeiros sao o
Funcionamento Fisico e a Dor Corporal; por outro lado os valores mais frageis, sdo nestes dois

momentos, 0 Desempenho Fisico, o Desempenho Emocional e a Vitalidade.
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Os resultados supracitados remetem-nos para cinco conclusdes expectaveis mas que
importa sublinhar; por um lado, que a grande melhoria da qualidade de vida, ocorre apds a
transplantacdo cardiaca, cumprindo esta o seu objetivo Major (Beilby et al., 2003; Bohachick et
al., 2002; Bunzel & Laederach-Hofmann, 1999; Dew et al., 1997; Grady, 2003; Pinson et al.,
2000); por outro lado, e apesar disso, o T.C. ainda ndo ¢ capaz de restaurar a vida que o paciente
um dia possuiu antes do trajeto imposto pela doenga cardiaca. Conclui-se ainda que em todo o
processo de transplantagdo cardiaca € necessario fazer uma leitura integrada dos aspetos fisicos e
psicoldgicos, sendo impossivel dissociar as “realidades” fisica e mental, remetendo-nos para a
sua interdependéncia (Beilby et al., 2003). E ainda importante salientar que o primeiro ano apos
a cirurgia ¢ o que apresenta maiores taxas de psicopatologia, constituindo um periodo de alto
risco fisico e psicologico para os pacientes (Dew, Myaskovsky, et al., 2005; Olbrisch et al.,
2002). Por ultimo, a dor corporal ¢ um problema frequentemente reportado apés o T.C., a curto a
e longo prazo, afetando a qualidade de vida destes pacientes (Fosberg, Lorenzon, Nilsson, &
Béackman, 1999; Holtzman, Abbey, Stewart, & Ross). Resumindo e, como salientamos no ponto
4.4.2, apesar da melhoria inequivoca da qualidade de vida, resultante do procedimento de
transplantacdo, persistem e surgem novos problemas, decorrentes dos inumeros ajustamentos
psicossociais que os pacientes tém que efetuar e como resultado dos efeitos colaterais fisicos,
psicologicos e psiquiatricos da imunossupressdo. Assim, ha pacientes que desenvolvem novos
problemas emocionais, nos anos que se seguem ao procedimento, associados as varias
morbilidades fisicas que vao surgindo (Dew et al., 2004; DiMartini et al., 2008).

Verificamos que as variaveis sociodemograficas ndo apresentam qualquer relacdo com a
Qualidade de Vida seis e 12 meses ap6s o procedimento.

No que diz respeito as varidveis médicas, o facto do candidato ter aguardado a cirurgia
Hospitalizado, associa-se a uma melhor percecao da Qualidade de Vida Mental aos seis e 12
meses, ¢ da Qualidade de Vida Fisica, 12 meses, apds a transplantagdo. Seis meses apds a
cirurgia, a maior Urgéncia em que o paciente entrou em lista de espera para transplante
apresenta um impacto positivo na percecao da sua Qualidade de Vida Mental; no entanto, aos 12
meses, 0 impacto positivo reflete-se em ambas as componentes. Estes resultados poderdo ser
explicados pela seguranga que a hospitalizagdo e a vigilancia médica oferecem ao paciente numa
situacdo iminente de faléncia cardiaca. Por seu turno, assistimos a uma particularidade
transversal ao estudo da qualidade de vida na transplantagdo. Concretamente, os pacientes
transplantados cardiacos percecionam, na maioria das vezes, a sua qualidade de vida global
como alta (o paciente progride de um estado terminal para um estilo de vida ativo); esta percecao
¢ tanto maior quanto maior tiver sido a gravidade do seu estado terminal, antes da cirurgia. No

entanto, sendo compreensivel que o paciente conceba o transplante como uma segunda dadiva de
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vida, torna-se necessario desmistificar esta conotacdo de redengao associada a culpa pela doenga,
tao caracteristica nestes pacientes, que os leva a sentir-se na “obrigagdo” do completo bem-estar
apos o procedimento, inflacionando a perce¢do da qualidade de vida e prejudicando a integragao
psicoldgica da experiéncia do transplante (Rainer et al., 2010).

Destacamos o Suporte Social, ao longo dos trés momentos do estudo, como aparecendo
sempre associado a melhor Qualidade de Vida Mental. Um ano, ap6s o T.C., verifica-se também
que um melhor Suporte Social percecionado pelos pacientes, antes do procedimento, se encontra
associado a melhor Qualidade de Vida Fisica. Estes resultados vao ao encontro da literatura
sobre a tematica (Bohachick et al., 2002; Dew, Roth, Schulberg, et al., 1996).

A Prescrigdo de Medicagdo Psiquidatrica, seis meses pos-T.C., aparece relacionada com
menor Qualidade de Vida Fisica e Mental, nesse momento; também se relaciona negativamente
com a Componente Mental da QDV aos 12 meses. De igual forma, a Prescri¢do de Medicagdo
Psiquiatrica, associa-se a menor Qualidade de Vida Fisica e Mental aos 12 meses p6s-T.C. Estas
dinamicas confirmam que uma melhor qualidade de vida se encontra associada a auséncia de
prescri¢do de medicagdo psiquiatrica e traduzem a relagdo que existe entre uma qualidade de
vida fragil e a necessidade de apoio psicologico e psiquiatrico.

Verifica-se que melhor percecao pelo paciente da sua Qualidade de Vida Mental, antes da
cirurgia, se associa a melhor percecdo das duas componentes da Qualidade de Vida, aos 12
meses, 0 que suscita a importancia do equilibrio psicologico ao longo de todo o processo para
um “desfecho” positivo da transplantacdo (Almenar-Pertejo, 2006; Owen et al., 2006). A
Componente Fisica da Qualidade de Vida, aos seis meses, associa-se de forma positiva com a
Componente Mental, nesse momento, € com ambas as componentes 12 meses apds a cirurgia.
Este ultimo resultado ¢ igualmente partilhado no estudo de Myaskovsky et al. (2006). Estes
resultados, que remetem para a elevada interdependéncia concetual e, consequentemente,
psicométrica entre a Componente Mental e Fisica da Qualidade de Vida, avaliada pelo SF-36,
sdo confirmados neste estudo em particular. Relembramos que as duas componentes evoluem no
mesmo sentido, em todos os momentos da avaliacdo, confirmando também o estudo de Pinson et
al. (2000).

Os pacientes com maior dificuldade de Adesdo Terapéutica, aos seis € aos 12 meses apos a
cirurgia, apresentam uma pior perce¢do da sua Qualidade de Vida Fisica e Mental, nesses
momentos. Estes resultados indicam que a Dificuldade de Adesdo ao regime terapéutico esta
associada a menor qualidade de vida ndo s6 fisica, mas também mental, o que ¢ refor¢ado pela
literatura (Chisholm, 2002a, 2002b; De Geest et al., 2001; Dew, Roth, Thompson, et al., 1996;
Fine et al., 2009; Shapiro et al., 1995).
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10.5.1. Predicao da Qualidade de Vida

Em relagdo a predicdo deste indicador de ajustamento psicossocial constatamos que, seis
meses apoOs o transplante cardiaco, a Componente Mental da Qualidade de Vida é o tnico
preditor com contributo significativo (apesar da medicagdo psiquiatrica e dificuldade de adesao
aos seis meses contribuirem também para o modelo global) na predicdo da Componente Fisica,
no mesmo momento; ou seja, seis meses apos a cirurgia, uma melhor qualidade de vida mental
prediz uma melhor qualidade de vida fisica. Esta conclusao remete para a importancia de maior
estabilidade emocional, em situagdao de recuperagdo da doenga fisica, bem como reforgca a
elevada interdependéncia entre as duas dimensdes a que ja nos referimos (c.f. ponto 10.5),
confirmando estudos anteriores (Jalowiec et al., 2007a).

Verifica-se que a Medicagdo Psiquidatrica ¢ a Adesdo Terapéutica, seis meses apoOs a
cirurgia, predizem a Componente Mental da Qualidade de Vida, nesse mesmo momento; ou seja,
o facto do paciente, meio ano apds o transplante, ter prescricdo de medicacdo psiquiatrica e
apresentar dificuldades na adesdo terapéutica ¢ preditor de menor qualidade de vida mental,
nesse momento. A necessidade de medicagao psiquidtrica, seis meses apos o procedimento, trata-
se de um indicador de uma qualidade de vida emocional fragilizada que, conjuntamente com
maiores dificuldades de adesdo terapéutica, inclusive para a medicagdo psiquiatrica, predizem
uma pior qualidade de vida mental. Na realidade, como referido no ponto anterior, varios estudos
atestam a associa¢do vincada entre a dificuldade de adesdo terapéutica e a menor qualidade de
vida fisica e mental (Chisholm, 2002a, 2002b; Fine et al., 2009).

O Suporte Social e a Adesdao Terapéutica 12 meses ap0Os a cirurgia, encontram-se¢ como
preditores da Componente Fisica da Qualidade de Vida, nesse momento. Tal significa que maior
suporte social percecionado pelo paciente, enquanto aguarda o transplante, e menos dificuldades
percecionadas, pelo proprio, no processo de adesdo terapéutica, aos 12 meses pos-T.C., se
encontram associados a melhor qualidade de vida fisica 12 meses apds a cirurgia. O facto desta
relagdo assumir uma importancia preditiva merece-nos uma reflexdo, apoiada em varios estudos
anteriores.

Assim, ja Cohen (1988) e Scheier et al. (1989) postulavam que o apoio social influenciava
a doenca cardiaca, quer pela via da percecdo do individuo do suporte disponivel (promovendo os
afetos positivos, a auto-estima e os sentimentos de aceita¢do), quer pela via comportamental no
sentido da promogao de estratégias de coping positivas reforgadoras e preditoras da adesdo ao
regime terapéutico e de uma reabilitagdo psicossocial efetiva nesta populagdo. Também Bandura
(1992) e O’Leary (1985) defenderam que o apoio social ao promover o funcionamento
cognitivo, a motivagdo, o sentimento de controlo pessoal, o humor positivo, a auto-confianca, a

auto-estima e a auto-eficacia, constitui uma variavel determinante na mediagdo dos mecanismos
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de coping fundamentais para o comportamento de adesao.

A importancia do apoio emocional antes da cirurgia cardiaca, também se revelou preditora
do bem-estar emocional do paciente, um ano apds a mesma, e do reajustamento funcional a vida
normal ap6s meio ano, em varios estudos (King et al., 1993; Kulik & Mabhler, 1993; Schroder et
al., 1997). Um estudo recente de Dobbels et al. (2009) vem reforcar estes resultados da nossa
investigagdo, ao revelar que um maior isolamento social no periodo pré-T.C. constitui um
preditor de uma fragil adesdo a terapéutica imunossupressora ¢ de uma pior qualidade de vida
fisica (maior incidéncia de rejei¢do aguda, faléncia do 6rgao e mais dias de hospitalizacao).

Nao podemos ainda deixar de salientar o papel da equipa de transplantacao, e de outros
pacientes ja submetidos ao procedimento, como um apoio consistente e gerador de sentimentos
positivos, reduzindo sentimentos de desanimo e desmoralizagdo e transmitindo seguranga em
relagdo ao processo de transplantagdo, no sentido da garantia da melhoria significativa da satde
fisica. Mais ainda, a partilha de experiéncias entre os pacientes sobre os beneficios do tratamento
p6s-T.C., ao reenquadrar as expetativas do paciente face a terapéutica fomenta, igualmente,
comportamentos de adesdao (Chisholm, 2002a; De Geest et al., 1999; Lisson, Rodrigue, Reed, &
Nelson, 2005).

Por ultimo, e no que se refere a predicao da Componente Mental da Qualidade de Vida, 12
meses apds o T.C., constatamos que o Grau de Urgéncia do T.C., o Suporte Social, a Medicagdo
Psiquidtrica, 12 meses pos-T.C., e a Adesdo Terapéutica neste momento, predizem a
Componente Mental da Qualidade de Vida, 12 meses ap6s a transplantacdo. Reformulando,
quanto mais urgente for considerado o transplante cardiaco do paciente; quanto melhor for a sua
percecdo do suporte social em lista de espera; o facto do paciente ndo ter prescricdo de
medicagdo psiquiatrica e percecionar a adesdo terapéutica com menos dificuldade um ano apos o
transplante; como diziamos, a conjugagao destas variaveis, prediz uma melhor qualidade de vida
mental do paciente, 12 meses apos o procedimento médico. Assim, tal como acontece aos seis
meses, verifica-se 0 mesmo valor preditivo conjunto da medicagdo psiquiatrica e da dificuldade
de adesdo terapéutica na componente mental da qualidade de vida, aos 12 meses. Acresce o
suporte social, cuja importancia preditiva na qualidade de vida mental do paciente exploramos
nos paragrafos anteriores. Por ultimo, salienta-se o grau de urgéncia do T.C., cujo valor preditivo
na qualidade de vida mental do paciente ocorre no sentido de quanto mais urgente/prioritaria for
a cirurgia, melhor perce¢do o paciente tera da sua qualidade de vida mental, aos 12 meses.
Como referido anteriormente (c.f. ponto 10.5) esta relagdo, aparentemente paradoxal, pode
explicar-se pela condig¢do fisica limite, e consequentemente psicoldgica, na qual o paciente se
encontra antes do T.C. que o leva a hipervalorizar a sua qualidade de vida mental apds o

procedimento.
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Conclusao

De uma forma geral, os resultados desta investigacdo derivam ndo s6 dos estudos piloto e
empirico efetuados e da sua integracdo com a exploracdao tedrica da literatura na area, mas
incluem também o contributo da experiéncia de apoio psicologico junto dos pacientes que foi
levado a cabo durante este trabalho.

A investigacdo teve inicio num estudo piloto (c.f. Capitulo 5) em que se efetuou um
levantamento descritivo sobre o processo de avaliagdo psicossocial pré-transplante, efetuado
pelos profissionais de satde em trés centros nacionais de transplanta¢ao cardiaca. Constatamos a
necessidade de uniformizar critérios objetivos e empiricamente validados que rejam a avaliagdo
psicossocial pré-transplante cardiaco em Portugal, salientando a importincia da mesma e
contribuindo para um futuro instrumento de avaliagdo fidedigno.

No que diz respeito ao objetivo primordial da investigagao (c.f. ponto 6.1) concluiu-se que
a estratégia de Coping Preocupa¢do Emocional se revelou, entre as varidveis psicossociais
estudadas antes do T.C., a unica com influéncia (negativa) na Adesdo Terapéutica do paciente
transplantado 12 meses apds o procedimento. Assim, esta variavel deve ser tida em
consideragdo, antes da transplantagdo, sempre que o objetivo for o estudo e/ou o incremento da
adesdo terapéutica. De facto, as estratégias de coping podem ser melhoradas no sentido de uma
adequagdo positiva as experiéncias pré-transplante, através de um processo de intervengao
psicoeducativo, por forma a favorecer estratégias de coping eficazes. Por seu turno, encontramos
também as varidaveis demograficas - Sexo e Idade - como igualmente fundamentais e preditoras
da Adesdo Terapéutica.

Continuando a centrarmo-nos no objetivo fundamental do estudo, e em relagdo a
Qualidade de Vida aos 12 meses, verificamos que a componente fisica e mental sdo preditas pelo
Suporte Social pré-transplante e pela Dificuldade de Adesdo havendo para a componente mental
duas variaveis médicas, adicionalmente preditivas e significativas — o Grau de Urgéncia do
Transplante e a Medica¢do Psiquidtrica; ou seja as mesmas contribuem de forma inequivoca
para o processo de ajustamento psicossocial do paciente a transplantacdo. Por seu turno, a
Qualidade de Vida Mental, percecionada pelo paciente antes do procedimento foi outra varidvel
psicossocial que, juntamente com o Suporte Social, mas nao de forma preditiva, revelou uma
influéncia na Qualidade de Vida Mental do paciente 12 meses apOs a cirurgia. Assim, estas
varidveis deverdo, de igual forma, ser consideradas quando se pretender implementar
intervengoes psicossociais pré-transplante com vista a potenciar a qualidade de vida do paciente
transplantado cardiaco. Também o sexo do paciente, idade e o grau de urgéncia do

procedimento, apesar de varidveis imutaveis, indiciam pacientes candidatos com perfis de risco
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de ajustamento ao transplante devendo suscitar, por partes dos profissionais de saude,
intervengdes psicoeducativas e sociais dirigidas a promogao da adesdo de forma mais enfatica e
prolongada no tempo.

A Situagdo do Paciente (estar ou nao hospitalizado durante o periodo de espera do 6rgao)
foi outra variavel médica que demonstrou uma influéncia positiva na Qualidade de Vida global
do paciente apés a cirurgia, uma vez que a gravidade da sua situagdo clinica, obrigando a
hospitaliza¢do, conduz a uma perce¢ao mais positiva e hipervalorizada da sua qualidade de vida
apds o procedimento. Neste contexto, e como referimos anteriormente (c.f. ponto 10.5), a
hospitalizagdo assume uma fun¢do positiva uma vez que, apesar da inerente disrupgao
psicologica, pode assumir um papel securizante para o paciente ao sentir-se vigiado e protegido
clinicamente até ao momento da cirurgia. Por ultimo, durante todo o processo, os pacientes
medicados do ponto de vista psiquidtrico constituem outro foco muito importante da intervengao
psicoldgica, no sentido da promogao da sua qualidade de vida mental, que como constatamos, se
vai refletir na dimensao fisica.

Resumindo e focalizando-nos unicamente nas varidveis psicossociais, este trabalho foi um
contributo ao salientar as Estratégias de Coping, o Suporte Social e a Qualidade de Vida Mental,
avaliadas no periodo pré-transplante, como varidaveis fundamentais no processo de ajustamento
emocional e comportamental do paciente ao transplante cardiaco, reforcando a importancia da
sua integracdo num Instrumento de Avaliacdo Psicossocial pré-transplante cardiaco a ser
elaborado num futuro proximo.

Ao explorarmos as restantes associagdes encontradas, entre as varidveis deste estudo,
damos ainda conta de duas conclusdes.

Em primeiro lugar, que as associa¢des entre a Qualidade de Vida Fisica e Mental no
periodo pré-T.C. e ao longo do primeiro ano apos a cirurgia, traduzem a necessidade imperiosa
da intervencdo psicossocial, no sentido da promocao deste indicador, junto dos pacientes
candidatos. Este objetivo, como os resultados revelam, implica uma intervencdo dirigida a
promoc¢ao do apoio emocional, instrumental e informativo junto do paciente, ajudando-o a
elaborar estratégias de coping adaptativas e a gerir sentimentos negativos associados ao periodo
de espera do orgdo. Este reenquadramento positivo da experiéncia promove um melhor
ajustamento ndo s6 a situagdo peri-transplante, como ao periodo de reabilitag¢do, refletindo-se na
qualidade de vida fisica e mental, um ano apds o procedimento.

Em segundo lugar, pela avaliacao aos seis meses pos-T.C., constata-se, que a dificuldade
de adesdo do paciente transplantado prediz a mesma aos 12 meses. Ou seja, a intervencao
psicolodgica apos a transplantagdo com vista a promover as competéncias de adesdo terapéutica

podera refletir-se um ano apds o procedimento, ndo s6 na propria adesdo terapéutica como
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também na qualidade de vida fisica e mental do paciente; resultados encontrados também por
outros autores (Bunzel & Laederach-Hofmann, 2000; De Geest et al., 2001). Por seu turno, e
tendo em conta que uma adesdo terapéutica precdria no primeiro ano pds-T.C. se encontra
associada a rejeigdes agudas posteriores e vasculopatia do enxerto (Dobbels, De Geest, Van
Cleemput et al., 2004), a interven¢ao psicologica ainda se revela mais importante.

Concluindo, podemos realcar dois contributos fundamentais desta investigacao.

Por um lado, e tal como partilhado pelas diretrizes internacionais, a comunidade cientifica
e os profissionais contactados no terreno (c.f. Capitulo 5) este estudo serviu para reforgar a
importancia da fidelidade da avaliacao psicossocial como uma ferramenta de identificagdo clara
dos individuos em alto risco psicoldgico para o procedimento ao identificarmos, de entre as
variaveis psicossociais estudadas, as fundamentais para o seu ajustamento psicologico.

Por outro lado, um outro resultado que consideramos Major foi o emergir do momento
pos-cirtrgico como um momento de eleicdo para a intervengao psicoldgica/psicossocial junto do
paciente com vista a promog¢ao da sua capacidade de adesdo e qualidade de vida. Na realidade,
evidencia-se a importancia do periodo pds-T.C. como um momento crucial para a intervencao
terapéutica junto destes pacientes, no sentido de serem trabalhados aspetos que se revelaram
fundamentais no seu ajustamento psicologico ao longo do primeiro ano. Nao podemos
negligenciar que, enquanto etapa de uma doenga cronica, o processo de transplantagdo cardiaca
exige que a avaliagdo e interven¢do na qualidade de vida se prolongue a longo prazo pois, como
vimos, para além dos perfis individuais do paciente variarem na reacdo ao stresse, muitas
perturbagdes psicologicas e psiquiatricas vao surgindo paralelamente a morbilidades fisicas
também de longo prazo (c.f. pontos 2.7.4 e 4.4.2.). Para além da importancia desta continuidade
temporal, e uma vez que a qualidade de vida tem por base perce¢des, expetativas, suporte social,
crengas, estados afetivos, i.e., tanto varidveis emocionais como cognitivas (Pais-Ribeiro, 2009),
as intervengdes para promover a qualidade de vida deverdo incluir uma gestdo de todos estes
aspetos. Assim as intervengdes psicoterapéuticas ao longo da experiéncia pods-transplantacio
deverdo incidir sobre a morbilidade psicopatologica associada a fisica, aos efeitos da
imunossupressao, aos problemas de imagem corporal e sexualidade, a reintegragdo na vida
familiar, conjugal e profissional e aos problemas na adesdo. Por outro lado, existem tarefas
adaptativas menos tangiveis que o paciente necessita de levar a cabo como o processo de luto,
face ao 6rgdo e a morte do dador, e a progressiva incorporagdo do novo coragdo na imagem
corporal, agora redimensionada (Costa & Guerra, 2009).

Nao se tratando de abordagens mutuamente exclusivas, defendemos que a avaliagdo
psicossocial pré-T.C. junto destes pacientes deve funcionar, sobretudo, como uma base de

desenvolvimento para um plano de intervengao terapéutica de gestdo dos recursos psicologicos e
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vulnerabilidades do paciente que se deve prolongar apos a cirurgia. SO desta forma a avaliagao
psicossocial pré-transplante poderd, por um lado, promover o igual acesso dos pacientes ao
procedimento e, por outro lado, minimizar os riscos de morbilidade e mortalidade, promovendo
o ajustamento psicossocial dos pacientes submetidos a transplantacao cardiaca.

Ao longo deste trabalho deparamo-nos com algumas dificuldades e a sua concecao
apresenta algumas limitagdes.

Uma grande limitagdo diz respeito a escassez de estudos empiricos nesta area. De facto, a
Psicocardiologia ainda se centra, quase exclusivamente, na inter-relacio dos factores
psicossociais com a doenga coronaria, negligenciando a insuficiéncia cardiaca terminal ¢ a
transplantacao cardiaca.

A avaliagdo psicométrica dos instrumentos de avaliagdo selecionados, que deve preceder a
investigacao, obrigou-nos a nao utilizagdo de algumas dimensdes de certos instrumentos de
avaliacdo, limitando o seu uso no estudo empirico e empobrecendo a diversidade de varidveis
incluidas no primeiro momento. Nomeadamente, a Heart Transplant Compliance Scale -
Assessment of Problems with the Heart Transplant Regimen, HTCS (Grady et al., 1998),
utilizada internacionalmente em varios estudos e que incluia duas dimensdes, na adaptacao
portuguesa revelou-se apenas com boas qualidades psicométricas, na dimensao “Dificuldade de
Adesdo”.

No que se refere as varidveis psicossociais pré-transplante estudadas, reconhecemos que
haveria outras para avaliar, nomeadamente os comportamentos aditivos (uso de tabaco, alcool e
drogas) uma vez que indiciam uma adesao fragil (Leigh et al., 1995; Olbrisch & Levenson, 1991;
Shapiro et al., 1995) e fraco prognostico. Contudo verificamos, pela pratica, que nenhum Centro
de Transplantacdo tinha candidatos a transplante com estes héabitos ativos. Deduzimos, que ao
longo do processo de doenca, esses habitos se tornariam incompativeis com a insuficiéncia
cardiaca terminal, mesmo que existissem no passado e portanto ja ndo constituiam um problema
atual. No entanto, a propria adesdo terapéutica na insuficiéncia cardiaca pré-transplante
(medicacdo, ingestdo de liquidos, regime alimentar) aparece na literatura como um preditor
fidedigno para a ndo adesdo ao regime terapéutico pos-T.C. e, portanto, poderia ter sido avaliada
(Balestroni et al., 2002; De Geest et al., 1998; De Geest et al., 2000; Harper et al., 1998; Nagele
et al., 1997).

Na avaliagdo da adesdo terapéutica sentimos a falta de um instrumento gold-standard pela
complexidade que este comportamento implica, em geral, e dadas as especificidades da
transplantacdo cardiaca, em particular, decorrentes do regime imunossupressor. Partilhamos as
dificuldades de outros autores (Telles-Correia et al., 2007) na avaliacdo desta variavel junto da

populagdo transplantada.
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Nao podemos também deixar de referir que a nossa amostra inicial incluia 70 participantes
€ que apenas obtivemos 55 protocolos completos no terceiro momento, ou seja, ao fim de um
ano ap6s o procedimento. Felizmente nem todos por mortalidade propriamente dita mas, como ¢
esperado, pela designada mortalidade da amostra; desta forma restricdes naturais de cariz
estatistico limitaram as nossas analises.

Presumimos que a desejabilidade social, referida anteriormente (c.f. ponto 10.4) e comum
nos métodos de auto-relato, tenha adquirido maiores propor¢des nesta investigacdo dado os
elevados niveis defensivos destes pacientes provocados pelo stresse da experiéncia de aguardar
um dador compativel, apesar da garantia do anonimato.

Damos ainda conta da necessidade da inclusdo da “Infe¢do” enquanto indicador médico
uma vez que constitui a maior causa de morbilidade e mortalidade nesta populagdo, durante o
primeiro ano apos o T.C. (D. Taylor et al., 2007; Trulock et al., 2005). No entanto, a incidéncia
da infecdo acompanha, naturalmente, a curva da rejeigcao estudada nesta investigacao.

Para futuras investiga¢des sugerimos, por um lado, prosseguir com a elaboracdo de estudos
prospetivos longitudinais para continuar a clarificar a evolugdo dos fatores psicologicos e
psicossociais que contribuem quer para o risco de resultados pobres, quer para o sucesso apos a
transplantacao cardiaca (fatores protetores). Por outro lado, e em fungdo dos resultados obtidos
nesta investigacdo, seria importante proceder a uma intervencao psicologica desde o pré ao pos-
transplante, enfatizando as varidveis de relevo e comparando-a, através de um estudo
randomizado, com candidatos sem intervencao psicologica controlando as varidveis

sociodemograficas e médicas no baseline.
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Glossario

Anastomose - refere-se a técnica cirurgica que consiste na comunicagdo, natural ou resultante de processo
cirrgico, entre tubos, vasos sanguineos ou nervos da mesma natureza (Manuila, Manuila, Lewalle, &
Nicoulin, 2004).

Anemia - ¢ a descida para valores inferiores aos normais do nimero de eritrocitos do sangue circulante
e/ou do seu contetido de hemoglobina (Manuila et al., 2004).

Beta-bloqueantes adrenérgicos - estes farmacos demonstraram contribuir para a redugao da taxa de
enfarte do miocardio e da morte subita na insuficiéncia cardiaca cronica, quer de origem isquémica ou
idiopatica, revelando melhorias clinicas nos pacientes e uma redug@o no niimero de pacientes listados
para T.C. (Mano, 2006).

Biopsia endomiocardica - Este procedimento invasivo consiste na introducao de um catéter na veia
jugular, subclavia ou femoral até ao ventriculo direito com retirada de trés a cinco pequenas amostras de
musculo cardiaco para um estudo posterior anatomo-patoldgico (Dressler, 2002). Em geral, ¢ realizada
com anestesia local e requer umas horas de internamento.

Citomegalovirus - Trata-se de um agente infecioso pertencente ao grupo dos herpes virus que, como os
outros elementos deste grupo, tem a caracteristica de, ap6s uma infeg¢do primaria, se tornar latente,
podendo ser reactivado posteriormente com consequéncias mais ou menos graves (Manuila et al., 2004).
Este microrganismo € extremamente comum, podendo ser encontrado em quase todos os 6rgaos do corpo,
assim como em diversos fluidos corporais; assim, a sua transmissdo faz-se por contacto fisico, transfusdes
sanguineas e contacto sexual. A maioria dos individuos ¢ infectada nos primeiros anos de vida de forma
que, na idade adulta, cerca de 70-90% possuem ja anticorpos.

Compatibilidade grupo ABO - Os dadores O (dadores universais) podem doar a todos os recetores mas
apenas podem receber do grupo O; os dadores B podem doar aos recetores B e AB e apenas podem
receber de dadores O ou B; os dadores A podem doar a recetores A e AB, s6 podendo receber de dadores
A ou O e os dadores AB apenas podem doar a recetores AB mas podem receber de qualquer grupo
(recetores universais) (Manuila et al., 2004).

Coragdo artificial - Em 2006, a U.S. Food and Drug Administration aprovou o primeiro coragdo artificial
totalmente implantavel. O coragao artificial trata-se de um substituto ventricular, em que o coragao
original é removido, tal como acontece na transplantagdo. Apesar de, potencialmente, poder ser utilizado
de forma definitiva, a sua evolugfo ainda ndo atingiu esse patamar, pelo que se utiliza como uma ponte
mais ou menos prolongada para o T.C. (Antunes, 2000). J4 foi utilizado, nalguns casos, apresentando um
éxito temporario (Antunes, 2001). Apesar do paciente necessitar de permanecer hospitalizado, o coragao
artificial permitiu um aumento na taxa de sobrevivéncia até ao T.C., em pacientes com faléncia
biventricular irreversivel, que esperavam a cirurgia (Copeland et al., 2004). Este dispositivo esta,
portanto, indicado para pacientes com I.C. severa que nao apresentem perfil para o T.C. (devido a idade
avancada ou a outras condigdes médicas) e/ou que apresentem uma expectativa de vida de cerca de um
més sem intervengdo (McCalmont & Ohler, 2008).)

Dadores marginais - constituem os dadores com mais idade, com maior tempo de isquémia do enxerto,
dadores substancialmente mais pequenos fisicamente do que os receptores, dadores com disfungo
ventricular esquerda, com histéria de doenga coronaria, com problemas valvulares solucionados com
pequenas cirurgias, com doses elevadas de inotropicos durante a ventilagdo, com histoéria de infegao viral
(hepatite B ou C) e dadores com histéria de abuso de substancias (alcool, droga e tabaco) (Prieto,
Antunes, & Antunes, 2009; Zaroff et al., 2002).

Diverticulite - trata-se de uma inflamagao dos diverticulos presentes no intestino grosso que, por
alimentos nao digeridos ou por fezes, podem inflamar ou originar um processo infecioso. O quadro
clinico caracteriza-se por dor abdominal, alteragdo do transito intestinal e febre; nos casos mais severos
pode ocorrer obstrucdo intestinal ou perfuragdo dos diverticulos (Manuila et al., 2004).
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Ecocardiografia - ¢ um meio auxiliar de diagnostico que se destina a uma avaliagdo da estrutura e fungdo
cardiacas com imagens e registos produzidos por ultra-sons. Providencia informacao clinica essencial, e
por vezes, inesperada, sendo o segundo meio auxiliar de diagnostico cardiaco mais usado, a seguir ao
electrocardiograma (DeMaria & Blanchard, 2008).

Edema - é um sintoma comum que se encontra em pacientes com I.C. e que deriva da retencao de liquidos
devido ao aumento da pressdo venosa e da actividade disfuncional das hormonas retentoras de sal. Num
individuo de tamanho médio, 2.3-4.5 Kg de fluidos excessivos sdo requeridos para o edema se tornar
aparente (O’Rourke, Shaver, & Silverman, 2008).

Hiperlipidémia - ¢ o aumento da concentragdo de gorduras (colesterol, triglicéridos ou ambos) no sangue
(Manuila et al., 2004).

Hirsutismo - desenvolvimento exagerado do sistema piloso (Manuila et al., 2004).

Inotrépicos - sdo drogas que promovem a contragdo das fibras musculares cardiacas, melhorando a
contractilidade miocardica e o volume de eje¢do. A dobutamina ¢ um exemplo de uma catecolamina com
esse efeito (Manuila et al., 2004).

Ortopnéia - trata-se da dificuldade em respirar estando deitado (Manuila et al., 2004). E um sintoma de
faléncia cardiaca que obriga os pacientes, muitas vezes, a dormirem na posi¢ao sentada.

Osteopenia - diminui¢ao da densidade dos ossos por redugdo do nimero de osteoblastos; a diminuigdo da
densidade 6ssea revela-se inferior a da osteoporose (Manuila et al., 2004).

PRA - “Determinacdo de Anticorpos Reativos contra Painel” € um teste sanguineo realizado aos pacientes
que esperam um transplante e que mede a quantidade de anticorpos leucocitarios reativos no sangue. O
score varia entre 0% a 99% em que, os pacientes com PRA mais elevado apresentam maior quantidade de
anticorpos ameagadores para o novo enxerto, pelo que estdo em maior risco de rejeicdo aguda posterior
(Kaufman et al., 2003).

Transplante cardiaco heterotdpico - € uma técnica usada menos frequentemente do que o T.C. ortotopico
em que o coragdo do dador ¢ implantado sobre o 6rgdo nativo com a finalidade de ajudar o bombeamento
do sangue. Concluida a operacao, o paciente tera dois coragdes: o seu, doente, e o saudavel. Esta técnica,
raramente utilizada nos dias de hoje, esta apenas indicada em duas situagdes: em pacientes com elevada
hipertensdo pulmonar, em que o ventriculo direito do dador seria incapaz de tolerar o aumento de tensao,
e quando existe incompatibilidade de tamanho entre dador e receptor (ratio <7 5%), o que acontece
frequentemente em criangas (Hunt & Haddad, 2008).

Transplante cardiaco ortotdpico - técnica usada na maioria dos transplantes de coragdo, em que o coragao
do paciente ¢ retirado e substituido por outro, ou seja, o novo coracao ¢ colocado no mesmo lugar do
coragdo nativo (Hunt & Haddad, 2008).

VO?2 - pico de consumo de oxigénio, i.e., a quantidade de oxigénio requerida pelo organismo. Diferentes
estudos demonstram pior prognoéstico em pacientes com VO, inferior a 14 ml/kg/min, sendo que a
mortalidade atinge valores de 77% nos pacientes com VO, inferior a 10 ml/kg/min (Copeland et al.,
1987). Trata-se de uma medida de capacidade funcional, preditora da sobrevivéncia nos pacientes com
I.C., medida num exame - Prova de Esforco - (Stevenson,1996).
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Anexo 1 — Parecer da Comissio de Etica do Hospital de S. Joio - Porto

PARECER

TITULO DO PROJECTO: Contribuigdes da Psicologia para as novas fronteiras do
Transplante Cardiaco: avaliagdo psicossocial. Adaptagéo Psicolégica e Qualidade de
Vida

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Silvia Salomé Martinho Vieira da Costa

LOCAL ONDE SERA REALIZADO: Servigo de Cardiologia e Cirurgia Cardio-Toréacica

Com este projecto, a investigadora propde-se ‘identificar as variaveis
psicolégicas e sociais no ajustamento clinico, emocional e comportamental a Cirurgia
de transplantagao cardiaca”. Estes resultados poderdo contribuir para uma intervengéo
psicolégica facilitadora no processo de recuperagéo do transplantado.

Esta previsto obter consentimento dos participantes, em documento adequado
e mediante informagao especifica e clarificadora, entretanto disponibilizada.

A escala de avaliagdo de emogdes — EAS que sera utilizada esta devidamente
validada para a populagdo portuguesa e respeita a anonimizagédo exigida para a
investigagdo em aprecgo.

Os Senhores Directores dos Servicos envolvidos deram a sua anuéncia a
realizagdo desta investigagao.

Foram colocadas a investigadora algumas questdes metodologicas, as quais
deu resposta satisfatoria, nomeadamente:

1. ldentificou os “elos de ligacé&o", para estabelecer o contacto entre a
investigadora e os doentes (de ambos os Servigos) que vierem a ser
envolvidos no estudo.

2. Clarificou as circunstancias da realizagdo dos questiondrios aos doentes
aos 6 e aos 12 meses apos a cirurgia. Estas serdo realizadas aquando das
consultas previstas no protocolo de acompanhamento clinico de transplante
cardiaco, nao exigindo, assim, deslocagdes extraordinarias aos doentes
participantes.

Neste contexto, a CES da um parecer favoravel a realiza¢do deste projecto de
investigagédo.

Porto e H.S.Jodo, 2008-07-29

O]F’reside te da CES

Pbe. Doutgf Filipe Almeida
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Anexo 1 (cont.)

296

Em caso afirmativo, indique a Entidade que assume a responsabilidade das indemnizagdes:
(juntar, por favor, cépia autenticada da respectiva apdlice)

. TERMO DE RESPONSABILIDADE

Eu. abaixo-assinado, Sivia soiomd sardinte Viero da Cosrg, na qualidode de
Investigador Principal, declaro por minha honra que as informacdes prestadas neste
questiondrio sGo verdadeiras. Mais declaro que, durante o estudo, serdo respeitadas as

1975, Veneza 1983; Hong Kong 1989; Somerset West 1994 e Ed:mburgo 2000) e da
Organizag@o Mundial da Saude, no que se refere & experimentacéio que envolve seres

humanos.

Porfo, 9 de Julho 2008

08 AT O INVESTIGADOR PRINCIPAL

A Comissde de Erica para o Sutide 1ende
sprovado o parecer do Relasor, qugr{is
que o lav csugmnr/l’-wumu PRLATOCS 1c
questdes nele enunciacas pard que poss
emitir parecer definitivo,

/lvt ﬁ *----«-"—'7"'
(/f \hQ wikaa Filige A L
Progidencs da i.,\mm.m Biuca

/ PARECER DA COMISSAO DE ETICA DO HOSPITAL DE S. JOAO \

emitido na reunido de / / 200

A Comissio de Erica para 2 Saude
APROVA por unanimidade o parecer do
Relator, pelo que nada tem a opor d
realizagio deste projecio de inv estigagio. -6~

08 029




Anexo 2 - Parecer da Comissio de Etica dos Hospitais da Universidade de Coimbra

i

HOSPITAIS DA UNIVERSIDADE DE COIMBRA, E.P.E.
COMISSAO DE ETICA PARA A SAUDE
Presidente: Prof. Doutor José Joaquim Sousa Barros: Vice-Presidenfg? Ane is
Dr. David Amador Rocha; Vogais: Dra. Maria Odete Isabel; Prof. Doutor Direc, P Py 5
Carlos Alberto Fontes Ribeiro; Enfermeiro: Adélio Tinoco Mendes:; H,
Jurista: Dra. Alexandra Vilela;
Padre: José Antdnio Afonso Pais

Visto / Ao GAIL

para difusd@o
42/12/242
Exmo. Senhor:
Director Clinico dos
HUC
N/Ref? Oficio N° Data
CES 397 16.12.2008

ASSUNTO: [HUC-39-08] - Estudo Observacional "Contribuigoes da Psicologia para as
novas fronteiras do Transplante Cardiaco: Avaliagdo Psicossocial, Adaptacdo Psicologica e
Qualidade de Vida” - Dra. Silvia Salomé Martinho Vieira da Costa, Psicéloga e Bolseira de
Doutoramento da Fundagdo para a Ciéncia e Tecnologia - (projecto de investigacdo a ser
realizado no Centro de Cirurgia Cardiotordcica dos HUC).

Cumpre-me informar Vossa Ex.® que a Comissdo de Etica dos Hospitais da
Universidade de Coimbra reunida em 16 de Dezembro de 2008, com a presenca da maioria
dos seus membros, apds andlise pormenorizada do estudo mencionado em epigrafe, emitiu
parecer favordvel & sua realizagdo. Deliberagdo aprovada por unanimidade.

Com os melhores cumprimentos,

A COMISSAO DE ETICA PARA ABAURE DOS HULC., EPE

Pr utor
Presidente da CES
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Anexo 3 - Parecer da Comissio de Etica do Hospital de Santa Cruz - Lisboa

CENTRO HOSPITALAR DE
LISBOA OCIDENTAL. E.RE,

Ministérlo da Saide
HOSPITAL DE SANTA CRUZ

Comissdo de Etica

Exma. Senhora

Dr.* Silvia Salomé Martinho V. da Costa
Praceta Alferes Pereira, 78, apt 97
4400-009 V.N. de Gaia

L _

S/ Referéhcia S/ Comunicagiio N/ Referéncia Data N° Paginas N® Anexos
457/CE _2008 15-12-2008 1

ASSUNTO: Contribuigdes da Psicologia paras as novas fronteiras do Transplante Cardiaco - Avaliagio
Psicossocial, Adaptagio Psicoldgica e Qualidade de Vida”
Ex.mo(a) Senhor(a),

A Comissdo de Etica do Centro Hospitalar de Lisboa Ocidental deliberou em reunidio de 12 de
Dezembro de 2008 emitir parecer favordvel a realizagdo do estudo supramencionado, conforme

documento em anexo.

Com os melhores cumprimentos,

Presidente da Comissdo de Etica

Avenida Prof. Doutor Reinaldo dos Santos 2799-523 CARNAXIDE Telf: +351 210 433 145 Fax +351 214 188 095
e-mail: comissao.etica@hsc.min-saude.pt
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Anexo 4 — Consentimento Informado

Consentimento Informado

Contribuicdes da Psicologia para as novas fronteiras do Transplante Cardiaco: Avaliacio

Psicossocial, Adaptacio Psicolégica e Qualidade de Vida

O presente documento visa fornecer-lhe a informacio de que depende o seu
consentimento para a participacdo voluntria neste projeto de investigagio. Pede-se que o leia,
coloque as suas duvidas a quem lho apresenta e que assine o documento, caso queira participar
no estudo.

Estamos a desenvolver um projecto de investigagdo (nos varios centros de
transplantacio cardiaca do Pais) para conhecer melhor as reagdes das pessoas submetidas a
Trangplante Cardiaco, com a finalidade de se melhorarem os cuidados de satude junto da pessoa
que necessita deste procedimento cirargico. Espera-se um conhecimento mais aprofundado dos
agpectos psicologicos no Transplante Cardiaco, de forma a melhor ajudarmos as pessoas que
dele necessitam.

Dado que em Portugal ndo existe investigacdo neste ambito, pretendemos descrever os
diferentes comportamentos adotados pelas pessecas em trés momentos diferentes deste
procedimento médico-cirirgico (antes do Transplante Cardiaco, meio ano ¢ um ano apds o
referido procedimento). E neste sentido que pedimos a sua colaboragio no preenchimento deste
questionario.

As informacgdes que nos fornecer destinam-se exclusivamente ao presente estudo, sendo
o questionario confidencial, pelo que sera atribuido um cddigo sempre que o preencher.

Nio ha respostas certas ou erradas; pedimos-lhe apenas para fazer um esforgo de rigor e
de sinceridade, procurando ser tao especifico(a) quanto possivel nas suas respostas, de acordo,
naturalmente, com a vivéncia da sua situagfo actual.

Tem a liberdade de querer ou ndo participar neste estudo, nio advindo dai quaisquer
consequéncias no tratamento a que esta a ser submetido(a).

Se estiver interessado(a) em conhecer os resultados desta pesquisa podera, se assim o
desejar, solicita-lo.

Certa da sua preciosa colaboragiio,

Eu, declaro ter consciéncia dos objectivos e procedimentos do Projecto

Contribui¢des da Psicologia para as novas fronteiras do Transplante Cardiaco: Avaliacio Psicossocial,

Adaptacio Psicologica e Qualidade de Vida, bem como do meu papel enquanto participante neste estudo.

Morada
Telefone Tim E-mail Data / /
Assinatura

Investigador - Silvia Salomé Martinho Vieira da Costa
Local - Faculdade de Psicologia e Ciéncias da Educagéo da Universidade do Porto
Tlm. 91 8226791 /e-mail silviasalomecosta@gmail.com
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Anexo 5 — Ficha de Caraterizac¢ao Psicossocial

FICHA DE CARACTERIZACAO PSICOSSOCIAL

Caodigo n® Data / /  Institmigio Hospitalar

Por favor, em relagio as questdes seguintes, assinale, com um X (cruz) a
resposta que for adequada a sua situagdo ou complete-a, se for caso disso:

1. Idade

2. Data de Nascimento / /

3. Sexo: M F

4. Estado Civil: solteiro(a) casado(a) vitvo(a) divorciado(a) unido de

facto

. N° de Filhos Tdades

Residéncia: Concelho Distrito

5

6

7. Quantas pessoas vivem consigo em regime de coabitagio? Quem?
8. Quantos anos completos de escolaridade possui?

9

Tem ou teve como profissdo

10. Situagdo laboral, no momento:

Estudante
Empregado(a) Activo(a)
Desempregado(a)

Baixa Médica ha

Reformado(a) ha

Doméstica
11. Se esta empregado(a), tem vinculo: Defimtivo Precario
11.1 Qual a sua funciio actual no emprego? (dirigente  chefia operario_ )

11.2 Se esta em casa (doméstica, desempregado(a) ou reformado(a) qual era a sua fungio anterion?
Dirigente  Chefia ~ Operanio
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Anexo 6 - Ficha de Carateriza¢ao Clinica

FICHA DE CARACTERIZACAO CLINICA

Cédigo n® Sexo: F M Idade Data de Nascimento  / / Data  / /
Datas: Lista de Espera Admissio Transplante Alta
Paciente em casa  Paciente deslocado da familia Paciente hospitalizado

Cardiologia Paciente hospitalizado UCI

Tipo de Miocardiopatia: Dilatada  Isquémica  Hipertrofica  Outras
Historia Familiar de Miocardiopatia: Sim  Nio

Classe Funcional de Insuficiéncia Cardiaca NYHA

Grau de Urgéncia do T.C.

CDI  Pacemaker

Hospitalizagdes anteriores e sua duragio, devido a I.C.

Local, data e duragio dos dois tltimos internamentos em

Ul

Intervengdes cardiovasculares prévias

Autonomia (tomar banho, vestir-se, fazer compras, fazer o trabalho doméstico,

conduzir)

Sintomas debilitantes: Dispneia  Dor Toracica Palpitacdes Cansago

Edemas Qutros

Medicagio psiquiatrica atual

Outros problemas de saude

Notas:
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Anexo 8 — Objetivos gerais, especificos e conteudos da Avaliacio Psicossocial pré-T.C.
(Maldonado, 2009; DiMartini et al., 2008; Levenson & Olbrisch, 2000)

e  promover a justi¢a ¢ a equidade no acesso ao procedimento;

e  maximizar os resultados do transplante e usar, de forma sensata, os recursos escassos;

e  assegurar que os potenciais beneficios superam os riscos cirurgicos do procedimento, ao
identificar os potenciais fatores de risco (abuso de substancias, problemas na adesdo,
psicopatologia grave) que podem resultar em risco aumentado de ndo adesdo pds-
operatoria e morbilidade;

e partilhar informagdo para desenvolver planos terap€uticos para os pacientes de elevado
risco, nomeadamente; identificar o nivel de funcionamento cognitivo ¢
neuropsiquiatrico do paciente ¢ implementar planos terapéuticos adequados
(psiquiatricos/psicolégicos) para reduzir os riscos, otimizar a preservagdo do enxerto,
minimizar morbilidades futuras ¢ promover a QDV do paciente apos o procedimento.

Objetivos especificos

e disponibilizar, junto do paciente, a informagdo sobre todo o procedimento € os recursos
que tem ao seu dispor; perceber a capacidade do candidato em entender o seu papel ao
longo de todo o processo, assegurando uma adequada e efetiva compreensdo do mesmo,
para que o paciente possa dar o consentimento informado;

e avaliar a capacidade do paciente candidato para estabelecer uma relagdo colaborativa
com a equipa de transplantagédo (E.T.);

e gajudar a ET. a conceber o paciente como uma Pessoa, nas suas varias dimensocs, de
forma a poder prestar cuidados clinicos mais efetivos € abrangentes;

e  cstabelecer/reforgar o relacionamento € 0 compromisso entre o paciente € os prestadores
de cuidados;

e avaliar as competéncias de coping do paciente para lidar com o stresse do procedimento
¢ Intervir ¢aso Necessario;

e avaliar as potenciais barreiras a adesdo;

e identificar habitos de vida que podem influenciar a morbilidade ¢ mortalidade apds o
T.C. (habitos tabagicos, alcodlicos, uso de¢ drogas, dicta deficitaria) ¢ avaliar a
motivagdo ¢ competéncia do paciente candidato para modificar esses habitos para toda a
vida;

e avaliar a historia de abuso de substancias ¢ reabilitagdo e prever a capacidade do
paciente em manter-se abstinente a longo prazo;

e avaliar o grau de compromisso do paciente em aderir ao regime médico ¢ a pandplia de
cuidados apos o T.C.;

e desenvolver planos de tratamento individualizados;

e diagnosticar perturbagdes psiquiatricas ¢ oferecer planos de intervengdo antes ¢ depois
doT.C;

e identificar arcas de intervengdo psicossocial pré e apods o procedimento;

e Avaliar o grau de compromisso do potencial prestador de cuidados bem como a sua
capacidade de fornecer o nivel de suporte requerido;

e identificar as necessidades psicossociais do paciente ¢ familia e os seus planos para a
fase de espera, recuperagdo e reabilitagdo do T.C.;

e promover assisténcia ao paciente ¢ a familia no desenvolvimento do plano de cuidados;

e  ecstabelecer uma baseline do funcionamento psicolégico do paciente, no sentido de
poder monitorizar as mudangas ao longo do periodo pés T.C.
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Anexo 8 (cont.)

Conteudos da avaliacio psicossocial pré T.C.
(DiMartini et al., 2008):
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historia da doenga cardiaca terminal (aparecimento, curso, sintomatologia, limitagdes);
circunstancias que levam ao T.C. (plancado/urgente);

avaliagfio da compreensdo dos riscos, beneficios ¢ sobrevida; dos contornos do periodo
de espera; da hospitalizacdo, recuperagdo ¢ reabilitacdo (estilo de vida, riscos e
beneficios dos imunossupressores, etc.) (consentimento informado);

estado cognitivo ¢ emocional perante o procedimento: atitude, motivagido ¢ avaliagdo
neurocognitiva (exame do estado mental);

atitude face ao procedimento (nivel de interesse, expetativas e receios);

atitude face a doagdo do 6rgio;

historia prévia de adesdo (medicacdo, dicta, consultas);

historia passada de outros problemas médicos (mecanismos de coping com a doenga,
hospitaliza¢des e com cirurgias prévias);

historia psiquiatrica prévia e atual (incluindo funcionamento cognitivo, desordens de
personalidade, distarbios de humor, perturbagdes de ansiedade, ideagdo €/ou tentativa
de suicidio, psicoses);

historia prévia e atual de abuso de substancias (tabaco, alcool, drogas);

historia familiar de doenga fisica ¢ psiquiatrica;

historia social (nivel educacional e situacdo laboral);

rede de apoio social (familia, amigos, atividades de lazer € comunitarias).



	Capa
	Agradecimentos
	Preâmbulo
	Resumo
	Abstract
	Résumé
	Índice
	Abreviaturas e siglas
	Introdução
	Parte I - Enquadramento Histórico e Médico da Transplantação Cardíaca
	Capítulo 1 - Narrativas histórico-culturais em torno do Coração, da Cardiologia e da

Transplantação Cardíaca
	Capítulo 2 - Aspetos Médicos da Transplantação Cardíaca

	PARTE II – Enquadramento Psicossocial do Transplante Cardíaco
	Capítulo 3 - Avaliação psicossocial no transplante cardíaco
	Capítulo 4 - Variáveis psicossociais em estudo na Transplantação Cardíaca

	PARTE III – Estudo Piloto e Estudo Empírico
	Capítulo 5 - Estudo Piloto
	Capítulo 6 - Estudo Empírico
	Capítulo 7 - Estudo e adaptação de instrumentos
	Capítulo 8 - Resultados do estudo empírico: caracterização das variáveis nos três 
momentos de avaliação (pré-transplante, seis e 12 meses após T.C.)
	Capítulo 9 - Resultados do estudo empírico: evolução ao longo do tempo, associação e

predição das variáveis
	Capítulo 10. Síntese e discussão dos resultados

	Conclusão
	Glossário
	Bibliografia
	Anexos
	Anexo 1 – Parecer da Comissão de Ética do Hospital de S. João - Porto
	Anexo 2 - Parecer da Comissão de Ética dos Hospitais da Universidade de Coimbra
	Anexo 3 - Parecer da Comissão de Ética do Hospital de Santa Cruz - Lisboa
	Anexo 4 – Consentimento Informado
	Anexo 5 – Ficha de Caraterização Psicossocial
	Anexo 5 – Ficha de Caraterização Psicossocial
	Anexo 7 - Contra-indicações relativas e absolutas para o T.C.
	Anexo 8 – Objetivos gerais, específicos e conteúdos da Avaliação Psicossocial pré-T.C.

