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PROLOGO

e eu fosse um péssaro ferido numa asa, voava, desaparecia na segunda
pétala 4 direita; se eu fosse um homem gritava, achincalhando um monte

de nervos, células e liquidos desorientados que ndo respiram, nem se

alimentam e brigam com uma alma viva; se eu fosse Deus curava com o - -

sopro do meu olhar.

Mas néo sou.
N3o sei o que sou.
Sabia.

J4 n3o sel.

Sei que me rasgam, me manuseiam, pedagos entram e saem, 0 “eu” € substituido pelo

“outro”, tudo isto como resgate de uma vida que teima em hesitar existir.

Da afanosa troca de bocados nfio sei o que resulta. Alguém diz: “o que sai dai € um ser
hibrido, um ser pensante, mas com uma alma perdida, sem lugar”. Outro mais além diz:

“nflo, nada muda, o que era antes do corte continua a ser depois, tudo fica igual, os

T Tinn  dmaemmseem aloacAen

mesmos sentimentos, 0 mesmo pensamento, O mesmo..”. Um {erceiro aiguc
acrescenta:” A imutabilidade nfo é uma caracteristica humana, se uma gota de ar muda,

se uma molécula muda, se a vida muda, o Homem inevitavelmente transforma-se.”
Como? Em que direcgfio? Por que caminhos?

E este percurso que se pretende fazer ao longo das paginas que se seguem. Numa época
em que o ser humano cada vez mais estd em questio, nas suas multiplas dimensdes de
sensibilidade, de espiritualidade, de racionalidade, numa época em que a tecnologia
criada & avassaladora, invadindo-nos da superficie 4 profundidade, de bombordo a

estibordo, do nascente ao poente, de que forma isto nos afecta e transforma?

Quando a morte é anunciada € a {inica forma de a resgatar ¢ a troca de 6rgfos, quando o
saber dar ¢ tio importante como o saber receber, que impacto é que tem o receber

tamanha dadiva? O que se mantém em nos? O que se transforma? Para além do corpo,



da matéria que um milagroso bisturi costura, como se reconstroi a vida psicolégica?
Como se sobrevive? Que factores contribuem para ver novamente o nascer do sol

depois do ultimo?

Este trabalho reflecte sobre uma das mais dramaticas e felizes tecnologias médicas — a
transplantagio pulmonar de oOrglos. A sua dinfmica, aspectos éticos, sociais, a

reabilitago psicolégica e a qualidade de vida alcangada, sdo aspectos focados.

E ainda um contributo humilde para o aprimorar da forma como profissionalmente
poderemos contribuir para o singrar da vida. Néo a vida a qualquer prego, mas uma vida
enlagada por um sentimento de felicidade, de paz, de vontade de existir plenamente,

absorvendo cada goticula de oxigénio que tropega em nos.
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O AVESSO

Ndo entendeis que a realidade estd do avesso?
Ndo entendeis que s para isso tendes mdos,
para a agarrar com forga e pér o avesso para deniro?
E porque cantais o avesso como se ele fosse o direito?
E porque andeis a esgravatar os nds do avesso,
convencidos de que estais a descrever a face da realidade?

E porque recusais a imagem do direito,
e porque lhe chamais falsa, arbitrdria, errada — e irreal?

Porque vos calais aos nds da costura do lado de dentro do tecido, sé porque
estd virado para fora e lhe chamais a verdade e o real?

Falais tanto em amanhd ou em ontem (que sdGo a mesma coisa),

Falais tanto em nada que por forga s6 o avesso vos pode dizer alguma coisa,

Pois vé-lo ndo é olhar, é s6 recordar e presumir,

E 56 pesar o que foi e aquilatar do que hd-de poder ser —

Coisas que s¢ pertencem ao avesso e ndo tém nenhum sentido deste lado que é a
dificil presenca,

Que estd aqui mesmo neste meu instante, neste teu instante

Mas néo vedes? Claro que ndo vedes

Pois como, se todos deitaram fora os olhos

Que ndo lhes serviam para olhar o passado que ja ndo existiu
E o futuro que ainda ndo existird?

O cegos, olhai para a realidade que o milagre se fard,
Olhai para a realidade
E vereis que vedes!

Adolfo Casais Monteiro




PRIMEIRA
PARTE

“O TRANSPLANTE DA ALMA
ou |
A ALMA DO TRANSPLANTE”



“FAZER UM TRANSPLANTE E NASCER NOVAMENTE SEM TER MORRIDO
VERDADEIRAMENTE”
(Testemunho)




CAPITULO 1

O BISTURI INVISIVEL:
ASPECTOS MEDICOS, SOCIAIS E ETICOS
NO PROCESSO DE TRANSPLANTACAO

« No mundo de hoje, altamente interdependente, os individuos e as
nagdes jd ndo podem resolver sozinhos muitos dos seus problemas.
Precisamos uns dos outros, por isso devemos desenvolver izm sentido
de responsabilidade universal...E nossa obrigagdo colectiva e
individual, proteger e alimentar a familia global, apoiar os seus
membros mais fracos, bem como preservar e cuidar do ambiente em

que todos vivemosy

Dalai-Lama

1.1 - O que é um Transplante de Orgios?
A) Aspectos Médicos
llverdadeira espiritualidade ¢ também ter a consciéncia de que somos

l|interdependentes de tudo o mais e de toda a gente, e que mesmo até o

inosso mais pequeno pensamento, palavra ou acgdo t&m consequéncias

“reais através do Universo.

Se atirarem uma pedra a um charco, a superficie da agua ondulara, as ondulagGes
misturar-se-80 e umas criarBo outras diferentes. Tudo estd intrincadamente
interrelacionado. Acabamos por perceber que somos responsaveis por tudo o que

fazemos, dizemos ou pensamos, que respondemos de facto por nés mesmos, por toda a




gente e por tudo o mais, e até pelo Universo.

Assim sendo, e assim pensando, todos 0s nossos actos dos mais cientificos ao
maior acto de f€, deverfo ser embebidos em reflexdo sobre si proprios, suas dimensdes e
repercussdes por forma a que o Dom da vida se perpetue em equilibrio.

Quando esta reflexfio se aplica a transplantagfio de érgfos, emerge em toda a
dimensdo a fragilidade da linha que separa a vida da morte ou a que estabelece a
continuidade da vida depois da vida, consoante o vértice em que nos colocarmos a othar
para o universo.

Um transplante de 6rgfos consiste num acto cirtirgico por meio do qual um
orgdo, proveniente de uma pessoa em estado de morte cerebral, mantida artificialmente
por tempo limitado, ¢ retirado e implantado no receptor (Perlroth, 1997). No caso
especifico do transplante pulmonar, o 6rgo em causa serda um ou ambos os pulmdes.
Esta operagéo nfo pode ser feita sem que um ntunero suficiente de compatibilidades
organicas entre dador e receptor sejam verificadas através de exames prévios: grupos
sanguineos (ABO), sistema imunitdrio (HLA-Human Leukocyte Antigene) e ainda
compatibilidade ao nivel da configuraggio fisica (peso, tamanho, perimetro toracico).
~ Um transplante bem sucedido liberta o paciente da deficiéncia até entfo inultrapassavel

e devolve-lhe quase totalmente as suas capacidades fisicas e psiquicas (Bernimolin,
1995). |
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uii alotransplante ou homo
transplante. Distingue-se este do auto-transplante em que o dador e o receptor séo a
mesma pessoa e do xenotransplante, em que dador e receptor sdo de espécies diferentes,
macaco, porco, etc. (Haelewijck, sem data).

Mesmo actualmente, a transplantagdo continua a ser uma operagfo arriscada. A
dificuldade néo reside tanto na complexidade cirtirgica da intervengdo, mas mais no
comportamento do sistema imunitério, que rejeita 0 novo Orgdo como um corpo
estranho. Um medicamento, a ciclosporina, permitiu moderar esta reaccéo, preservando
o mais possivel a capacidade de defesa contra os agentes infecciosos. Actualmente,
mais de 70% das pessoas que se submeteram a um transplante de coragéo, permanecem
vivas cinco anos mais tarde. De acordo com a “United Network for Organ Sharing”
(UNOS), a média de sobrevivéncia de pacientes submetidos a um transplante pulmonar
¢ de 85% no primeiro més, 69% no primeiro ano e 51% aos tr€s anos, tendo os

resultados tendéncia a assumir valores progressivamente mais favoraveis



(http://www.transweb.org ).

A transplanta¢do de érgdos pode incidir sobre os rins, coragdo, pulmdes e figado. A

transplantagio pulmonar especificamente, pode assumir trés formas distintas (Debray &

Plaisant, 1990):

Transplante Unilateral, realizado apenas com um pulmo. E utilizado em casos de
fibrose pulmonar (processo de cicatrizagfo e fibrose do tecido pulmonar, resultando
geralmente de um processo infeccioso pulmonar prévio).

Transplante Bilateral, realizado com ambos os pulmdes. E utilizado em quadros
clinicos de enfisema pulmonar (doenga em que os alvéolos pulmonares se
encontram lesados. O compromisso das fun¢des dos alvéolos pulmonares causa falta
de ar e, em casos graves, insuficiéncia respiratoria e/ou cardiaca) e fibrose quistica
(doenga hereditaria, presente desde o nascimento, e caracterizada por uma tendéncia
para infecgbes pulmonares cronicas resultantes da produgdo de quantidades
excessivas de muco espesso pelas glandulas da mucosa que revestem os brénquios.
Associa-se ainda a uma incapacidade de absorgdo das gorduras e outros nutrientes
existentes na alimentag&o).

Transplante Coracio-Pulmbes, em que se transplantam simultaneamente o
coragio e os dois pulmdes. E utilizado em casos de hipertensdo pulmonar associada
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cnga cterizada pelo aumento an
pressdo existente ao nivel das artérias pulmonares que irrigam os pulmdes. A
hipertensdio pulmonar desenvolve-se como resposta a uma resisténcia vascular ao
fluxo circulatério nos pulmdes. Para manter um fluxo sanguineo adequado, o
coragdo direito que bombeia o sangue para os pulmdes tem de se contrair de modo
mais vigoroso do que habitualmente. Como resultado vai provocar uma dilatagfio do
musculo cardiaco e/ou hipertrofia, podendo culminar numa insuficiéncia cardiaca

direita). Nos casos em que a hipertensdo pulmonar ndo tem consequéncias cardiacas

significativas, é possivel praticar o transplante unilateral ou bilateral.

Néo obstante a grande evolugio no dominio da transplantagdo, nio & possivel

negligenciar a importdncia da existéncia de algumas complicagdes resultantes quer das

terapéuticas necessarias, quer da fragilidade imunossupressora que € necessario

provocar. Destacam-se as seguintes (Bernimolin, 1995):




A Rejeicio: A rejeicio do orglo transplantado pelo organismo ¢ uma resposta
normal do sistema imunitirio perante um corpo estranho. Infelizmente, esta
resposta numa pessoa transplantada nfo ¢ bem vinda, uma vez que a vida do
paciente depende desse drgdo. Dai resulta a necessidade de um tratamento
imunossupressor obrigatério durante toda a vida a fim de evitar essa rejeicéo.
Contudo, este tratamento ndo ¢ perfeito. O sistema imunitario pode ser mais ou
menos agressivo e, em consequéncia, o Orgdo transplantado suscitar maior ou
menor reacgdo imunitaria. B portanto frequente que o paciente faga um ou mais
epis6dios de rejei¢do. Essa probabilidade é tanto maior quanto mais recente for a
transplantagfio. £ por essa razio que os medicamentos anti-rejeigfo sdo ministrados
com doses maximas logo apds a intervengHo ciriirgica e sfo progressivamente
reduzidas para atingir uma dose suficiente para proteger o paciente da rejeigéo, mas

conservando uma certa defesa imunitaria contra as infecgdes.

Infecgdes: Na sequéncia da maior fragilidade provocada no sistema imunitério, as
defesas do organismo s3o reduzidas, o que aumenta o risco de infecgbes. Podem
ocorrer infecgdes bacterianas, sendo as mais frequentes as pneumonias, as infecgdes
bronquicas € as infecgBes urindrias, ou infecgdes virais. Perante estes quadros
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antiparasitarios bastante eficazes, sendo tdo mais eficazes quanto mais precocemente

o tratamento € iniciado.

Impoténcia Sexual: Cerca de 40% dos transplantados referem alteragbes do
comportamento sexual, seja a nivel da impoténcia ou da diminui¢do da libido.
~ Podem para tal existir razdes médicas como a tomada de determinadas substincias

quimicas, fazendo-se igualmente sentir razdes de natureza psicologica.

Osteoporose: Trata-se de uma afecglo que se caracteriza por uma diminuigéo da
massa Ossea e aparigio de fracturas. Deve-se principalmente a administragfo de .
cortisonas que previnem a rejeigdio do drgfo transplantado. A cortisona dificulta a

absor¢io do calcio, elemento indispensavel a formagdo dos ossos, favorecendo a

destruicdo dssea.



Cancro: Como consequéncia do tratamento imunossupressor, dois tipos de cancro
podem surgir. Por um lado o linfoma (forma de cancro em que as c€lulas de tecido
linfoide se multiplicam descontroladamente) e por outro, alguns tipos de cancro de
pele. A idade do paciente parece ter um papel importante na aparicéo destes quadros
clinicos. No futuro, a modificacdo dos esquemas imunossupressores € o
desenvolvimento de drogas mais especificas, reduzirfio provavelmente a incidéncia

deste problema. Presentemente existem tratamentos eficazes.

Perturbacdes Psiquidtricas: Nos momentos  imediatos a operagdo, oS
desequilibrios metabdlicos, o stress inerente a todos os procedimentos clinicos, a
reanimacfo e o tratamento corticoide pode provocar sindroma confusional. Este
estado de confusdo é comum apds um transplante e € maioritariamente transitorio. A
mais longo prazo, as modificagdes da imagem corporal e da identidade podem, se
nio forem bem geridas, provocar patologia psiquiatrica. Algumas deméncias e

estados de ansiedade podem ser observados:

e DPerturbagbes psico-orginicas associadas 4as diversas quimioterapias
prescritas (14%)

e PeriurbagGes psico-organcias com delirios (10%)

e Perturbagles depressivas major (6%)

e Perturba¢des mistas ansio-depressivas (6%)

e Perturbagdes distimicas - sintomatologia depressiva e neurdtica (4%)

e Dores psicogenas (1%)

Torna-se desta forma visivel que o tratamento imunossupressor envolve em si

algumas complicagdes clinicas. Contudo, dia a dia s8o feitos progressos no que se refere

4 temdtica da transplantagio. Uma nota de esperanga e de optimismo pode ser

encontrada no estudo de Lough et al. (1985) onde todos os pacientes transplantados

vivenciaram os efeitos secundarios decorrentes da terapia imunossupressora, € contudo

tal facto é descrito pelos pacientes como tendo apenas um pequeno impacto sobre a

qualidade e a satisfagfio de vida ap6s o transplante.



B) Abordagem Histérica

Transplantacio em Geral

Originariamente a palavra transplante € utilizada e representa todo um saber
secular do homem referente ao mundo vegetal. Porém, ja na antiga mitologia chinesa,
bem como em algumas referéncias biblicas existem varias mengdes 4 transplantagéio em
animais e seres humanos. Com mais certezas, foi no século XVII que o genoves
Trembley efectuou os primeiros experimentos em animais (Haelewijck, sem data).
Desde entdo, muitas outras tentativas se lhe sucederam, debatendo-se sempre com a
mesma dificuldade, a rejei¢clo do drgéo transplantado para um outro ser, a excepgéo dos
casos de gémeos ou em situagdes de tecidos implantados em fetos. Os primeiros
transplantes renais no homem foram levados a cabo na Russia por Vorony em 1933. No
fim dos anos 50 Moore tenta o transplante de figado em Boston € em 1967 acontece o
primeiro transplante cardiaco, realizado por Barnard na Africa do Sul. Os tempos de
sobrevivéncia eram restritos, de dias a alguns meses, mas os conhecimentos dai
acumulados permitiram um aprimorar de técnicas e Asaberes que constituiram um abrir
de portas para a transplantagio como a conhecemos hoje.

Foi entre 1966 e 1968 que Nielsen e Terasaki puderam demonstrar que as
is, em que ha a destruigdo imediata
transplantado, estavam ligadas a presenga, no receptor, de anticorpos dirigidos contra as
células do dador (Haelewijck, sem data). A esta descoberta veio juntar-se em 1970 uma
outra que constituiu uma das grandes revolugGes no universo da transplantagdo. Numa
amostra de terra lodosa colhida num planalto do sul da Noruega, foi descoberta uma
espécie de cogumelo na sequéncia de uma pesquisa sobre antibiéticos. Este produto foi
analisado € em 1972 é reconhecida a sua capacidade de inibi¢do da reaccéio imunitéria
por Jean-Frangois Borel. O produto inibe a acgfio imunitaria sem destruir as células. Em
1980 ¢ sintetizada a ciclosporina com base na substdncia natural (Degos, 1993). Esta foi
uma pedra chave para que a transplantago pudesse deixar o dominio da experimentagio
e se pudesse assumir definitivamente como uma terapéutica. |

A partir dai, a esperanga de vida dos pacientes foi melhorando, gragas ao evoluir
dos cuidados pos-operatérios com a introdugio de bidpsias (remogfo de um fragmento

de tecido do 6rgdo transplantado com o objectivo de o submeter a exame microscopico),




com a existéncia de O6rgdos artificiais que permitem ao paciente preservar a sua vida
durante um periodo mais longo de tempo, com um melhor cuidado de selecgdio dos

pacientes receptores de Orgos, € com a constante evolugdo farmacologica dos

medicamentos anti-rejeicio (Niset, 1997).

Transplantacdo Pulmonar

Foi o cirurgifio americano James Hardy, o primeiro a tentar a realizacio de um
transplante de pulm&o no dia 11 de Junho de 1969. O paciente, John Russel era um
condenado & morte e sofria de canéro no pulmgo. E-lhe feita a proposta de o poupar &
| sua pena na condigdo de se submeter 4 experiéncia. A proposta € aceite, tendo ele o
conhecimento de que se tratava de um intento nunca antes ousado. John Russel |
sobrevive 18 dias, tendo falecido em sequéncia de uma doenga renal de que ja soffia
anteriormente e que entretanto se agravou (Degos, 1993). Na Bélgica ¢ feita no mesmo
ano outra tentativa por Fritz Derom e o paciente Alois sobrevive 10 meses. Outras
tentativas sdo feitas, mas com insucesso frequente.

Até aos anos 80, a maioria das intervengOes néo era bem sucedida devido a -
problemas de rejei¢do, infecgBes pds-operatdrias, entre outras complicagdes. Foi
também nesta drea que a ciclosporina representou uma inelhoria signiﬁcaﬁva dos
resultados alcangados. O primeiro transplante cérdio-pulmonar bem sucedido foi
realizado pelo americano Norman Shumway em 1981 (Niset, 1997). Em 1982, na
Franga e Bélgica, foram conseguidos os primeiros transplantes cardio-pulmonares por
Christian Cabrol e Georges Primo, respectivamente.

Mas a histéria nfo para. Ela constroi-se dia-a-dia. Em 1986, em Inglaterra séo
implantados no térax de um bebé de dois meses o coragiio e pulmdes de um recém
nascido de cinco dias. No mesmo ano e também em Inglaterra, ¢ realizado um triplo
transplante. No mesmo paciente é transplantado o coragfo, pulmdes e figado. A partir
de 1987, com a equipa de Jacoub, o transplante em domind comega a ser praticado.
Consiste em reimplantar o coragdo sio de um paciente, que por razdes clinicas tem que
receber o bloco coragfo-pulmfo do seu dador, num outro paciente (Haelewijck, sem
data).

Em Portugal vérias tentativas foram feitas a nivel da transplantagio pulmonar e

cardio-pulmonar pela equipa de José Roquette e Vaz Velho, do Hospital de Santa Marta



em Lisboa. O primeiro transplante ocorreu em 1996, um transplante de coragéo-
pulmdes, seguido de uma segunda tentativa em 1997. O tempo de sobrevida mais longo
conseguido foi de trés anos. Em Junho de 2001, fez-se pela primeira vez um transplante
unilateral, n8o sendo bem sucedido. A 4 de Outubro de 2002 foi efectuado, pela equipa
de transplantagiio do mesmo hospital, chefiada por Vaz Velho, o primeiro transplante
bipulmonar em Portugal, encontrando-se o paciente, no momento presente, numa
progressdo clinica muito favoravel. Seu nome € José Manuel, tem 47 anos e diz « (...)
Foi um milagre!» (‘Oucam como eu respiro’, 2002).

Os avangos da ciéncia sfo continuos, permitindo a cada momento superar novas
etapas. Em 1995, na Universidade de Miami, Flérida, a um paciente foram removidos
todos os 6rgios abdominais, tendo recebido o transplante simultdneo de rim, péncreas,
estﬁmagb, figado e intestino grosso e delgado.

Em 1997, no “London Health Sciences Center”, transplanta-se o intestino, o
estdmago e o pancreas num bebé de 5 meses, sendo o transplante multi-rgdos mais
precoce do mundo. _

Em 1999, em S&o Paulo, Brasil, foi realizado um transplante duplo, em que um
filho doou uma parte do figado e um rim ao seu pai. |

Desta forma, € notério o progresso que nos ultimos quinze anos se vem
observando na area da transplantagfio de drgfios humanos tornando-se uma pratica
corrente € reiativamente fidvel. Com ela foi possivel devolver a vida a milhares de

pessoas ¢ dar esperanca a muitas mais.

1.2, Organizacio de Um Processo de Transplante
A) Diagnostico da Necessidade

Um transplante é um processo que exige um detalhado e profundo processo de
organizacfo, quer no momento anterior quer posterior a sua realizacéo.

O seu inicio situa-se na constatacio diagnostica da existéncia de doenga grave
ou em estado terminal que, no universo da transplantagfio pulmonar, sdo com maior
frequéncia quadros clinicos graves de fibrose quistica, enfisema, fibrose e hipertenséo

pulmonar. A proposta de um transplante de oérglos sé € avangada quando estdo



definitivamente excluidas como possibilidade de resolug@io da situagfio clinica do
paciente toda e qualquer outra forma de tratamento médico ou cirtrgico, encontrando-se
a esperanga de vida do paciente reduzida a menos de 18 meses (Niset, 1997).

Num estado terminal, as patologias cardiacas e pulmonares que estfio na origem
do sofrimento do paciente sdo conducentes a fadiga e falta de ar intensos para esforgos
cada {fez menores, impossibilidade de dormir completamente deitado, episédios agudos
de descompensagdo cardiaca, com edema pulmonar (acumulagfo de 4gua nos pulmdes) .
ou edemas periféricos (inchago de partes do corpo), podendo conduzir a hospitalizagﬁes
consecutivas (Bernimolin, 1995).

Apbs a indicagdo para transplante, 72% dos pacientes beneficiam efectivamente
dessa interveng®o. Os restantes repartem-se por trés grupos: os que néo sobrevivem ao
periodo de espera entre a aceitagdio para o transplante e a intervengéo propriamente dita
(15%), os que apds terem conhecimento da existéncia da possibilidade de um
transplante o recusam (12%) e os que, no decurso da espera para o transplante, gragas a
optimizag#o do seu tratamento médico, sofrem uma melhoria no seu estado geral, de tal

forma que s#o retirados da lista de espera (1%) (Bernimolin, 1995).

B) Seleccdo do Candidato

Exigindo a transplantago fundos financeiros avultados e deparando-se com uma
enorme escassez de orgdos disponiveis, é inevitavel a reflex8o sobre a forma de realizar
esta dificil gestdo. Dada a escassez de o6rgfos e os elevados custos deste tipo de
intervencdo, os médicos tém que ter alguns critérios, que os ajudem a decidir, como e
quais pacientes aceitar para o tratamento.

Uma primeira tentativa, por volta dos anos 60, utilizava como critério
seleccionar os candidatos a transplante pelo valor social das suas vidas, sendo esperado
ser rejeitados os desempregados, os trabalhadores com fungdes “menores™, as pessoas
com poucos lagos ou obrigagdes familiares, e as pessoas com histdria pessoal de desvio
de qualquer natureza. Contudo, a maior parte destes critérios nfo se revelava eficaz,
acabando por recair nos proprios médicos a responsabilidade da selecgfio (Simmons,

Marine, Simmons, 1987).
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Numa segunda tentativa, procuraram-se definir critérios médicos “universais”,
ou seja, critérios que se aplicassem a todos, independentemente do seu estatuto social. O
objectivo seria o de escolher os pacientes que potencialmente pudessem vir a ter um
percurso médico pos-transplante de melhor progndstico, o que implicaria seleccionar os
candidatos mais novos ou os que nfo tivessem outras complicagdes médicas, cirtirgicas
ou mesmo psiquidtricas.

Quanto as variaveis psicolégicas, estas passaram a assumir algum relevo.
Comegou a ser considerado de significativa importéncia, para o bom prognostico do
transplante, a capacidade do doente de cooperar no tratamento e de desenvolver
estratégias de coping adequadas perante a situagdio, que vai enfrentar, e suas
vicissitudes. Dai, comegar a ganhar destaque a nogo de estabilidade emocional assente
em dois dominios, as variaveis psiquitricas e o suporte social.

As varidveis psiquidtricas encontram a sua justificagio em varios estudos
efectuados. Por exemplo o estudo de Mai (1990), em que foram observados 27
transplantados cardiacos com 12 meses de pés-operatdrio. Constataram que havia uma
correlagdo significativa entre o diagnostico pré-operatdrio de problemas psiquidtricos e
a dificuldade de adaptagfo ao tratamento prescrito. Ou ainda o estudo de Phipps (1991)
que mostrou que os transplantados cardiacos que revelavam uma morbilidade
psiquidtrica anterior (60%), reagiram menos bem a operacéio do que aqueles que nfo
apresentavam antecedentes dessa natureza.

O suporte social refere-se & existéncia no meio, que rodeia o candidato a
transplante, do apoio de familiares, amigos, da aceitagdo, compreensdo e motivagio
face a terapéutica que o candidato se prepara para abracar. Estes aspectos constituem
um grande auxilio no trilhar desse caminho, de significativa exigéncia.

Originalmente, um candidato desprovido de suporte social era preterido na
selec¢o para transplante, pois considerava-se que épenas um paciente estavel
emocionalmente e bem integrado a nivel sécio-familiar reuniria as condigSes para se
submeter as exigéncias de um transplante (controlos médicos e exames agressivos
frequentes, sobretudo durante o primeiro ano) e para aceitar as contrariedades
quotidianas (medicag8o, regime alimentar, etc.). Actualmente pensa-se que o suporte
social € um problema demasiado complexo para ser considerado como um critério de
exclusfo generalizada. Apenas uma aproximagio individual podera julgar se o paciente,

mesmo sem esse apoio exterior, podera fazer face a este tipo de interveng#o.
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Nesse sentido, encontra-se o estudo de Copeland (1987) que constatou que, entre
15 pacientes transplantados cardiacos nfo possuidores de suporte social, apenas dois
faleceram em parte devido as dificuldades de adaptagéio ao tratamento. Os restantes
apesar da auséncia desse apoio, conseguiram ultrapassar as dificuldades e sobreviver.

Sobretudo, a observincia das varidveis emocionais deve ter como objectivo
primordial o proporcionar uma ajuda adaptada as necessidades do paciente.

Em Portugal, e segundo dados do Hospital de Santa Cruz relativos ao transplante

-cardiaco (Seabra Gomes, 1992), apenas a disfungfio grave e irreversivel hepatica ou
renal e a infecgfio sistémica activa, constituem critérios de contra-indicagio absoluta
para o transplante. A existéncia de doengas sistémicas, diabetes, doengas vasculares
periféricas ou cerebrais graves, a ulcera péptica activa, sfio actualmente apenas
condicionantes relativos ou temporarios. Também a idade avangada (55 ou 65 4fios) ou
até certas condiges psicossociais, como personalidade ou apoio familiar, ndo sfo
consideradas como impeditivas do transplante.

A aceitagio destes critérios nfio € pacifica. E sempre matéria de controvérsia,
independentemente dos critérios utilizados, psicologicos, valor social, mivel de

- inteligéncia ou capacidade de cooperar com o tratamento. Para alguns, caberia ao doente
o direito de tomar a sua decis3o de aceitar correr o risco de fazer um transplante, apesar
de ser diabético, ou de ter outro qualquer problema, que poderd complexificar o pds-
operatétio, mas deveria ter a possibilidade de o fazer, independentemeiiie dos custo
envolvidos. Para outros, a gestio de todas as varidveis inerentes a um transplante, no
permite esta liberalizagdo de critérios (Simmons, Marine, Simmons, 1987).

Por mais que teoricamente seja correcto este ponto de vista, cabera sempre a0
médico, uma boa parte da decisfo. As pressdes sobre os médicos em relagéo as decisdes
de selecgiio nfio se limitam & disponibilidade de meios e recursos. Fazem-se sentir
influéncias mais subtis inerentes as proprias equipas médicas envolvidas.

Os médicos sio afectados pela necessidade de manter a moral entre o pessoal de
enfermagem e paramédicos que participam no cuidar do paciente € para quem se
tornaria bastante desencorajador um nivel de insucesso persistente e recorrente.

Séo afectados igualmente pelas consequéncias do insucesso na sua reputagdo
profissional. Se se correrem menores riscos, os niveis de sucesso também serfio mais

elevados com os respectivos beneficios para a sua imagem profissional.

Muitos programas de transplantes concorrem entre si pelos melhores resultados.
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Estes poderdo ser reforcados positivamente através da selecgdo cuidada dos candidatos
a transplante. Um programa que inversamente aceite com frequéncia grupos de
pacientes de alto risco, vera o seu nivel de sucesso diminuir.

Assim, ¢ um facto que é necessario considerar na selecgfio dos candidatos a
transplante as variaveis médicas e cirirgicas bem como todo um conjunto de varidveis
psicossociais, cuja importincia evolui cada vez mais num sentido relativo e menos num
sentido absoluto.

Apos a avaliagdo multi-disciplinar (médica, psicologica e social) do doente € a
sua aceitagdo para o programa de transplantagfo, ele é inscrito numa lista de espera de
um centro de transplantacdio, onde permanecera até que um Orgdo compativel seja
encontrado. O tempo médio de espera depende do érgdo a transplantar, podendo ir de
alguns meses a dois, trés anos.

Todos os dados médicos referentes ao paciente seleccionado para transplante sio
transmitidos ao organismo que coordena, a nivel do pais, a gestdo das necessidades e
das disponibilidades de orgdos. Em Portugal, essa fun¢do é desempenhada pela
Lusotransplante. E uma associagdo nacional, composta por trés centros de
histocompatibilidade, o Centro de Histocompatibilidade do Sul (CHS), do Centro
(CHC) e do Norte (CHN), criados pelo Governo em 1983, nas cidades de Lisboa,
Coimbra e Porto. Depende do Ministério da Satide e é responsavel por todos os estudos
imunologicos relacionados com a transplantagio de tecidos e 6rgdos em Portugal

(http://www.chsuk.pt). A nivel europeu, existem outros organismos encarregados desta

gestdo, nomeadamente a Eurotransplante, que aglutina os centros de transplantagio, os
laboratorios de histocompatibilidade e os coordenadores de transplantagio da

Alemanha, Austria, Bélgica, Luxemburgo e Paises Baixos.

C) O Dador

Tendo sido seleccionado o paciente que ird beneficiar do transplante, urge
encontrar um dador. Existem duas situagdes possiveis para a doagfo. Esta pode ser feita
a partir de um dador vivo ou de um dador caddver. A doagio de um dador vivo é
possivel em 6rgdos como o rim, uma parte do figado, partes do pulmio e mesmo certos
tecidos e células (Simmons, Marine, Simmons, 1987). A doagdo em vida & apenas

permitida, em Portugal, a pais, filhos, irm3os e irmis maiores do receptor. Noutros
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paises ela é estendida a outros familiares e ao conjuge. A transplantacfo cardiaca,
pulmonar e coragio-pulmio implica um dador cadaver em morte cerebral.

Na maior parte dos casos a doagéo de drgéos envolve a morte precipitada de um
paciente que geralmente € jovem, até entfio de boa satide, que foi vitima de um severo e
fatal acidente, habitualmente envolvendo o cérebro. E o caso da ocorréncia de acidentes
vasculares, acidentes na via publica e suicidios. Na maior parte dos casos, o paciente
sofre danos irreversiveis no cérebro, ¢ levado para um hospital local, examinado pelo
médico, sendo mantida artificialmente a sua respiragio e circulagio sanguinea. O
paciente permanece assim durante algumas horas, mesmo dias, até todas as evidéncias
neuroldgicas demonstrarem que o cérebro deixou de funcionar (Haelewijck, sem data).

O processo de morte cerebral envolve dois periodos, o periodo de alerta e o periodo

de confirmag8o. No primeiro, os critérios clinicos que t€ém que ser encontrados séo:

- Auséncia de resposta motora. Néo existe qualquer movimento, nem exponténeo,
nem provocado em resposta a diversos estimulos dolorosos.

- Diminuig#o e posterior desaparecimento de toda a resisténcia ao respirador.

-~ Pupilas dilatadas com imobilidade total da iris mesmo perante um estimulo
luminoso directo e intenso.

- Desaparecimento de todos os reflexos de tosse e de deglutigfio. O toque da faringe e
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A confirmagio do estado de morte cerebral exige a presenga de:

- Aboligdo dos reflexos 6culo-encefélicos. Este reflexo ¢ provocado pela rotagéo ou
flexdo da cabega. No caso de morte cerebral, os olhos permanecem em posi¢do
mediana.

- Aboligdo dos reflexos vestibulo-oculares. Os olhos nfio se viram na direcgdo da
orelha onde se introduz 100 a 200ml de 4gua gelada.

- Auséncia de aceleragio do ritmo cardiaco apods a injecg8o intravenosa de 2mg de
sulfato de atropina. A atropina ¢ um medicamento utilizado, entre outras coisas, para
o tratamento de emergéncia do ritmo cardiaco anormalmente lento.

- Auséncia de respiragio expontinea. Este € quase sempre o ultimo sinal a

desaparecer.
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Quando necessario outros exames complementares poderfio ser executados
(electroencefalograma, angiografia, doppler, entre outros).

Trés médicos, independentes da equipa de transplante e dos médicos responsaveis
pelo candidato a transplante, devem constatar a morte cerebral do dador para que a
remogio dos 6rgios possa ser clinicamente efectuada.

Contudo, para além do aspecto clinico da remog&o dos érgfos, ha ainda a considerar
a sua componente ética e social e apenas quando estes trés vectores da situagdo
estiverem salvaguardados, a remogdio pode ser efectivamente concretizada. Neste
sentido, e de acordo com a lei vigente em cada pais, € neste periodo que-se consideram
o contacto com a familia do dador e a consulta das bases de dados de consentimento ou
nfo consentimento para a doagio. Apenas quando se torna claro que néo existe, legal ou
pessoalmente, qualquer oposigdo & doag#o esta pode ser realizada. Os 6rgdos s&o entdo

removidos e o respirador artificial ¢ desligado.

D) O Transplante Pulmonar

Havendo um dador de pulmdes disponivel, € dado conhecimento, em Portugal, &
Lusotransplante que consultara a su
compatibilidade ja efectuados tentard encontrar o melhor par dador/receptor. O
transplante propriamente dito pode comegar.

Em casa do paciente seleccionado, o telefone toca. O bip € o telemével séo
também alternativas utilizadas para assegurar a localizagfo rapida e eficaz do paciente
que aguarda um transplante de pulrﬁc”)es. Ele é chamado para o hospital, onde dara
entrada pelo servigo de urgéncias. Ai é rapidamente examinado por um médico. Serdo
feitos alguns exames de rotina, andlise de sangue, um electrocardiograma e uma
radiografia ao térax. Em alguns servigos de transplante, o paciente ¢ desde logo
acompanhado pelo psicéiogo da unidade. A equipa de enfermagem fara a preparagdo do
paciente para a operagdo (Simmons, Marine, Simmons, 1987).

Na sala de operagBes, a anestesia assegura a supressio da dor, a relaxag@o
muscular e claro, a perda da consciéncia. O sono sera longo, largamente superior ao

tempo da intervengdo. O acordar ocorrerd quando a situagio clinica o permitir, sendo
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habitualmente 24 horas depois da entrada na sala de operagdes.

Os pulmdes removidos do dador sfo imediatamente colocados numa solugéo
salina glacial durante aproximadamente 10 minutos. Quando héd necessidade de
proceder ao transporte dos drgfios entre hospitais, estes sdo colocados num contentor,
onde de novo sfo banhados numa solugfo salina glacial durante o transporte. Este
transporte serd o mais breve possivel, tendo obrigatoriamente que ser inferior a 4 a 6
horas.

O acto cirargico propriamente dito inerente a transplantagiio pulmonar, é um
procedimento que dura em média 8 horas, aproximadamente, dependendo da forma
como corre a intervencio (Niset, 1997).

Ap6s a operagdo o paciente serd transportado para a unidade de cuidados
intensivos, onde serda observada de perto toda a sua evolugfio. O acordar sera
progressivo e completo geralmente nas 24 horas proximas. AoS poucos € poucos a
consciéncia do ambiente que o rodeia € retomada.

Durante este periodo visitas curtas dos familiares s@o possiveis desde o primeiro
dia de poés-operatdrio. Se tudo decorrer sem surpresas, o paciente fica nesta unidade
durante 3 dias, antes de ser transferido para o seu quarto definitivo da unidade
hospitalar. A reabilitac8io fisica comegara o mais precocemente possivel.

Apos a intervengéo, e durante cerca de duas semanas, os pacientes estardio numa
va p "vag‘suu sensorial, como forma de
controlo das ameacas de infecgBes e consequente possibilidade de rejeigdo, muito
elevadas nesse periodo. As pessoas que entram no quarto devem por isso lavar e
desinfectar as méos, colocar uma mascara € uma bata.

O pos-operatorio imediato serd de, pelo menos, 3 a 6 semanas em fungéo da
evolugdo clinica observada. Apos esse periodo a pessoa transplantada ira reencontrar
progressivamente uma autonomia satisfatoria que lhe vai permitir o regresso a casa,
mantendo-se contudo o acompanhamento médico dado o risco de rejeigio e de
infecgdes.

A forma como o processo se organiza ¢ sintetizado no esquema 1:
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1°) identificacfio de um dador potencial

Sinalizagdo de paciente hospitalizado em estado de morte cerebral. Os especialistas
procedem a uma série de analises a fim de se assegurarem da nfio existéncia de doengas
transmissiveis.

+

2°) confirmacdo de morte cerebral

Confirmagéo do diagndstico de morte cerebral por uma equipa de médicos que néo
intervém no processo de transplante. A respiragio e circulagiio sanguineas sdo mantidas
artificialmente.

+
3°) avaliacdo dos 6rgies

Analise dos pulmdes do dador para certificar o seu bom funcionamento e utilidade para
a transplantagfo (andlises de sangue, urina, ecografias, rx, etc.)
+

4°) autorizacio para a remocao

O coordenador de transplantes consulta as bases de dados nacionais para obter

certificagfio de que nfo existe uma oposigio expressa a doagfo. Nao havendo nenhuma
indicagio nesse sentido, consulta/informa a familia da possibilidade de doagfo. Tendo
sido obtidas todas as autorizagGes, a equipa de coordenagéo informa a Lusotransplante
A da existéncia de um potencial dador.
+

5°) escolha do receptor

T scrantennanmlanta annarlén a lhaan Aa
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A LusSOvanspiainne Coiistita a oast G dados e PIOCEGe a C5CGuia do receptor em fmgas

de critérios médicos, muito precisos, relacionados com a compatibilidade dos tecidos, o
grupo sanguineo, caracteristicas fisicas, estado de satide geral e tempo de espera
+

6°) extracgdo e dltima avalia¢do

A equipa de transplantago extrai os pulmdes do dador e faz a tiltima avaliagdo destes,
considerando as dificuldades ligadas as suturas arteriais e a possibilidade de rejeigéo
S#o colocados numa solugo salina a uma temperatura de —4°

Em paralelo o paciente receptor € preparado.
+

7°) a transplantacio

Uma equipa de cirurgides realiza o acto cirlirgico.

Esquema 1 — Organizagfo de um transplante pulmonar
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CAPITULO 2

DAR:
DOACAO DE ORGAOS EM QUESTAO

Boudha

Seguia Boudha, um dia, o seu caminho
Sob os raios de sol que o penetravam
Quando avistou, deitado, um cdo velhinho
Com chagas onde os vermes pululavam.

E dele se abeirou e, com carinho,
Limpou-lhe as chagas podres que cheiravam
Tédo mal, livrando assim o pobrezinho
Mendigo cdo, dos vermes que o matavam.

Mas, preocupado continuou andando...
E lembrou-se dos vermes, que ficando
Sem nenhum alimento, iam morrer.

E voltou ao pé deles, e um pedago
de carne ali cortara do seu bracgo
e, abengoando-os, deu-lhes de comer.

Teixeira de Pascoaes

2.1. Enquadramento Legal

ar e receber sdo um circulo de amor intimo e profundo que néo se sabe

onde comega nem onde termina, e que nfo pode nunca ser interrompido.

Para darmos vida, precisamos um dia de ter recebido vida. Para darmos amor,

precisamos de receber amor e ser amados...Até que um dia o dar nfio exige o receber
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depois...
Em todas as areas da vida se sente a importéncia deste gesto dirigido ao outro. O

mundo da satde nfo € excepgdio, ganhando aqui contornos decisivos, pois o Dar
acontece no limiar entre a vida e a morte. Referimo-nos 4 Doag#o de Orggos.

A doagfo de orgdos e tecidos é um gesto altruista e benévolo, consistindo em
aceitar a remocdo de orgdos e tecidos seja de um dador vivo (sangue, medula dssea,
rins), seja de um cadaver (coragfo, pulmdes, rins, figado, pancreas, valvulas cardiacas,
corneas, pele) em beneficio de um desconhecido.

O regulamento legal para a doagfio de 6rgéos depois da morte, pode assentar em
dois sistemas distintos: existéncia de permissio explicita do dador , designado opting in
ou consentimento informado, ou auséncia de qualquer objeccdo, designado opting out
ou consentimento presumido (Hessing, 1992) .

No sistema opting in, a remogio dos érglos ndo ¢ possivel sem a permisséo
prévia, clara e explicita da pessoa falecida ou de um parente proximo. No sistema opting
out, a remogio € permitida a ndo ser que exista uma declaragfo prévia de negagio da
autorizag8io para tal acto, ou por um parente préximo no caso da pessoa falecida néo ter
deixado opinifio expressa.

No sistema opting out, a sociedade funciona como uma parte interessada, que
apoia a doag#o. PressupSem-se uma postura de colaboragfo por parte dos seus membros
e a vivéncia de uma cidadania activa. Neste sistema, parte-se da ideia de que ¢ desejavel
a atitude de doaco de orgios porque cada individuo sente-se moralmente responsavel
em ajudar o préximo. Aqueles que nfo quiserem expressamente participar nesta solugéo
cooperativa para o restrito numero de orgfos disponiveis, tém que tomar iniciativas
claras por forma a indicar as suas objeccdes, nomeadamente através da sua inscrigéo
como n&o dador.

No sistema opting in, no qual a pessoa assina um cartdo de dador, a doagéo €
considerada um acto altruista. E exigido & pessoa que percorra certas etapas por forma a
formalizar o consentimento perante a doagfo de orgfos.

No sistema opting in, aqueles que nfo expressarem a sua opinifio sfo
considerados n8o dadores, sendo identificados com um cartio de nfo-dador, enquanto
que nos sistema opting out, s&o potenciais dadores, possuindo um cartfo de dador.

Thukral ¢ Cummins (1992) propSem que o cartio de dador seja reposicionado
para o “cartdo de transplante”. Através deste cartfio, o subscritor entra na rede de

transplantes. O portador do cartfo concordard em pertencer aos dois lados do sistema:
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recebedor de orgdos e contribuinte para a disponibilidade de orgios. O esquema
proposto pretende contribuir para uma diminui¢8o significativa da escassez de orgfios
através do incremento das disponibilidades. O cartfo de transplante seria promovido
enfatizando a componente de ser receptor, mais do que a de ser dador. Especificamente,
0 objectivd seria a persuasdo dos beneficios da transplantacio e da entrada imediata na
rede de transplantagio por forma a que perante uma necessidade desse tipo de
terapéutica, fosse possivel receber um 6rgo com celeridade.

De acordo com este esquema, nfo haveria ambiguidades entre os familiares no
momento de decidir sobre a doagdo ou nfo dos orgdos da pessoa falecida. Na maioria
das situagdes, os membros da familia teriam também os cartdes de transplante e teriam
tomado as mesmas posi¢des do parente.

De acordo com esta perspectiva, a remog¢do de orgios tornar-se-ia wma rotina,
procedimento standartizado, apos a pessoa ter sido considerado morta, mais uma parte
apenas dos procedimentos funerarios.

Em Portugal foi votada em 1993 a lei 12/93 (cf. anexo 1), regulamentando a
retirada de substincias de origem humana de pessoas vivas e falecidas. Considerando
que numerosas vidas podem ser salvas hoje em dia gragas a retirada de um ou varios
orgdos e que s6 o transplante pode levar & cura de certas doengas, e a uma libertacfio
real, a lei contém nos seus textos: “as retiradas de orgdos com fins terapéuticos ou
cientificos podem ser feitas sobre caddveres de pessoas, as quais em vida nunca tenbam
dado a conhecer directa ou indirectamente, repulsa por tal facto”. Um grande nimero de
garantias e seguranga, tanto para o dador como para o receptor, sio avangadas nesta lei,
que exclui também qualquer forma de comércio de orgdos (Simdes, 1994).

A plataforma legal portuguesa para a doagdo de Orgios considera o
consentimento presumido ou opting out, tendo apenas aqueles que se opdem a doagéio
de dar conta oficialmente das suas intengdes. Para tal, nos centros de satide e delegagdes
procedem ao preenchimento de um formulario que lhe dard acesso ao cartio de ndo
dador e a sua inscrigdo no Registo Nacional de Ndo Dadores (RENNDA). Este consiste
numa base de dados que tem por finalidade organizar e manter actualizada, quanto aos
cidaddos nacionais e estrangeiros residentes em Portugal, a informacdio relativa a
indisponibilidade para a colheita de 6rgdos ou tecidos. Assim, antes de ser efectuada a
colheita para a transplantacfo, terd de ser consultado o ficheiro automatizado do
RENNDA, bem como verificar a existéncia de cartio de nio dador

(bttp://wwwinfocid.pt ).
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O RENNDA foi criado em 1994. Nesse ano inscreveram-se 23.778 pessoas. No
ano seguinte esse namero desceu para menos de metade, 10.879. Em 1996 os novos ndo
dadores inscritos eram 947, 490 no ano seguinte. A descida dos nimeros tem sido
progressiva, atingindo em 2000 apenas 199 novos inscritos. Presentemente o total
aproximado de nfio dadores ¢ de 37 mil pessoas (*37 mil Portugueses Rejeitam Doar
Orggos’, 2001). |

No resto do mundo, os paises organizam-se legalmente quanto a esta questfio numa

de quatro formas possiveis (Haelewijck, sem data):

- Consentimento Presumido ou Opting Out: Finlandia, Portugal, Austria, Suécia,
Republica Checa, Republica Eslovaca , Hingria e Polonia.

- Consentimento Informado ou Opting In: E.U.A, América Latina, Reino Unido,
Irlanda, Dinamarca, Paises Baixos, Alemanha.

- Legislacdo Opting Out, mas pratica Opting In: Espanha, Italia, Grécia, Bélgica,
Luxemburgo, Franga.

- Nos paises em que ndo ha legislag@io especifica sobre este assunto, a pratica assenta

no sistema Optin In.
- 2.2, Factores Influenciadores do acto de Doacéio

A provisfio de orgdos para fransplante pode ser considerada um bem publico.
Quando um numero consideravel de pessoas constata que pode usufruir de um bem
publico sem contribuir para ele, instala-se um dilema social — o conflito entre o
beneficio individual por um lado, e por outro a dependéncia cooperativa. O resultado é a
diminui¢fio do niumero de contribuigdes voluntarias, cuja consequéncia é a diminui¢io
do bem publico — orgios para salvar vidas através de um transplante (Hessing, 1992).

Contudo, existe um grande obstadculo que impede que esta nova conquista do
homem chegue préximo de todos aqueles que necessitam. Tal deve-se, sobretudo, ao
numero seriamente restrito de doag8o de orgHos para transplante. Se por uma lado,
aumenta o numero de pessoas que poderiam beneficiar desta técnica, por outro, a
disponibilidade de orgfos é manifestamente insuficiente.

A extensfio desta falta € tragica como os niimeros nos sensibilizam. Em 1980,
aproximadamente 14 mil pessoas morreram por nfo terem tido possibilidade de receber

um transplante de coragfio. A necessidade de outros orgfos como péncreas, figado,
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medula 6ssea, pulmdes, pele, cornea, é igualmente elevada, com aproximadamente 10
milhBes aguardando orgéios disponiveis. O potencial receptor de transplante pode ter
que esperar anos, se sobreviver, até que um dador seja encontrado (Shanteau & Harris,
1992).

Curiosamente, a indisponibilidade de orgdos nio parece estar relacionada com o
deéficit de potenciais dadores. Alids, dos 23 mil orgfios que poderiam ser doados, $6 o
sdo de facto aproximadamente 3 mil (Simmons, 1987). Do panorama europeu e
americano, ¢ a Espanha que apresenta melhores indices de doagfo, 33,6 dadores por
milhfo de habitantes, por contraponto com Portugal com 19,1 e os E-U.A com 21,6,
dados de 1999 (cf. anexo 2).

Torna-se entfo pertinente colocar a questfio: Porque € que hi tio poucas
decisGes para doagio de orgdos?

O comportamento de doag&o constitui-se num articular de vérios elementos, cuja
pega base € o sistema de crengas de cada individuo. Baseando-nos no esquema

apresentado por Radecki e Jaccard (1997), podemos adapta-lo & sintese deste processo

da seguinte forma:

Esquema 2 — Processo subjacente & doagdo de orgfos

f CRENCAS RELIGIOSAS ESTRATEGIAS
. DE COPING
PERANTE A
N DECISAO
[ CRENCAS CULTURAIS W
. )
f N M
CRENCAS DE INFORMACAO
. ) ,
4 M ATITUDES | _ )
CRENCAS ALTRUISTAS PERANTE O DECISAO DE REMOCCAO
—» ACTODE || CONSENTI |— DOS
— J DOACAO | % MENTO? ORGAO0S?
r R
CRENCAS ATRIBUCIONAIS /
q S
' . N\
PERCEPCAO DA MEDICINA E DO
SUPORTE EMOCIONAL -
PRESTADO PELO STAFF MEDICO ) ESTRATEGIAS
~ DE COPING
PERANTE A
MORTE

22




A) CRENCAS RELIGIOSAS E CULTURAIS

Conjunto de crengas consideradas relevantes para a questio da doag8o de orgfos e
que derivam dos valores religiosos e culturais do individuo. A doagdo de orgdos é
consistente com a maioria dos principios religiosos dos diferentes credos.

A religido catélica vé a doagfio de orgfios favoravelmente como um acto de caridade
€ amor ao proximo. J4 em 1956 o Papa Pio XII dizia: “B preciso educar o povo e
explicar-lhe inteligente e respeitosamente que, consentir expressa ou tacitamente danos
reais para a integralidade do cad4ver, em prol daqueles que sofrem, ndo ofende a
piedade devida ao defunto, uma vez que haja para tal razdes legitimas™. O uso de orgdos
de um cadaver, podera ser complexo e polémico mas assenta na justiﬁcagﬁb logica e
moral do direito & vida (Simdes, 1994). ,

O Papa Jodo Paulo II num discurso aos participantes do XVIII Congresso
Internacional de Transplantagio (Sociedade Portuguesa de Transplantagdio, 2000)
refere: “A técnica dos transplantes revela-se cada vez mais como um instrumento
precioso na consecugfo da finalidade primaria de toda a medicina: o servico & vida
humana. Por esta razfo (...) entre os gestos que concorrem para alimentar uma auténtica
cultura da vida, merece particular aprego a doago de orgdos feita, segundo formas
eticamente aceitdveis, para oferecer uma possibilidade de satde e até de vida a doentes,
por vezes ja sem esperanga.” Acrescenta ainda que “A decisiio de oferecer, sem
recompensa, uma parte do préprio corpo, em beneficio da satide e do bem-estar de outra
pessoa (...) configura-se como um auténtico acto de amor.” .

A par da religifio catélica, as tradigGes Hinduistas de auto-sacrificio para a salvagéo
do proximo e as preocupagdes Budistas de compaix3o e respeito pela vida, colocam-nas
como apoiantes da doag8o de orgfos.

Contudo, os dogmas religiosos sdo fonte também de obsticulos. E o caso das
Testemunhas de Jeovd e dos Judeus Ortodoxos. As barreiras religiosas referentes a
remogdo de orgos incluem receios de que esta implique atrasos e dificuldades nos
procedimentos funerarios ou que a auséncia de determinados orgios venha a prejudicar
a vida apos a morte. O culto dos mortos est4 tdo profundamente inserido na cultura, que
a ideia de que alguém possa, depois de morto, “ser trinchado” ¢ ainda muitas vezes
considerada uma profanagio (Rothman, 1998).

Em Israel, os pressupostos do judaismo definem a morte como o fim da fungio

cardiaca e ndo como a cessagio da actividade cerebral. Este postulado, torna
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praticamente impossivel a retirada de orgdos. A doagio de orgios mantém-se um
fenémeno marginal. As principais excepgBes encontram-se entre os habitantes dos
kibboutzim, dotados de uma mentalidade comunitiria muito forte.

A forma metaférica como se v& o corpo tem importantes implicages psicoldgicas
para a transplantagdo e por consequéncia para a doéu;:ﬁo de orgdos. Se encararmos o
corpo como um tipo particular de bem que se possui, uma coisa, podemos construir o
modelo do corpo como uma maquina. Se o olharmos dessa forma, entfo a ideia de se
trocarem entre elas partes das mesmas, estende esta metafora, sendo completamente
compativel com a ideia da transplantagfo (Belk, 1992).

Mas existe uma outra metdfora em que o corpo ¢ sentido como o self. Se o corpo
fisico € visto como uma parte essencial da nossa identidade, entfio uma série de crengas
pode impedir a doagfio de orgdos vitais. Mas por outro lado, e partindo da mesma
metafora, a doagdio de orgos pode ser vista como uma forma de perpetuar o self, para
ganhar uma certa forma de imortalidade, uma parte do self continua a viver depois da
morte do doador. | |

Uma outra visdo metaférica do corpo ﬁsico. ¢ de o encarar como um vaso sagrado.
Numa perspectiva religiosa, se se acreditar que o corpo ¢ um templo sagrado de Deus,
entdo a mutilagio do corpo resultante da doag8o de orgfos, pode ser considerada um
sacrilégio. Mesmo no sentido ndo religioso o corpo pode ser considerado sagrado. Nesta
linha de pensamento, o corpo € uma fonte suprema de prazer, dependente apenas da sua
atractibilidade. Seja na postura religiosa ou nfio religiosa, ambas t€m em comum a
relutincia em deteriorar este vaso perfeito, mesmo depois da morte.

A individualizagfo e a singularizagio sfo determinantes importantes do sagrado. Se
um objecto é considerado sagrado, entfo ele é misterioso e tratado com extremo
respeito. Um objecto mundano pode ser trocado por dinheiro, envolvendo pouca
emog¢do. Mas um objecto sagrado ¢ tornado profano se for transaccionado de tal
maneira. Um objecto sagrado pode contudo continuar sagrado, mesmo se for dado ou
recebido como uma dédiva. Se o corpo é visto como sagrado, os orgdos e tecidos dos
quais € composto, podem também ser vistos como sagrados, sendo a sua doagio
encarada como uma dadiva.

O “Organ Procurement and Transplantation Act’, definido em 1984, estipula
expressamente que os orgdos ndo podem ser tratados como objectos de transa¢fo, mas
que devem ser sempre vistos como dadivas. “O respeito pelo corpo € irrevogavelmente

uma parte da santidade da vida de toda a matéria”, cita Beck (1992, pg.142).
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Mesmo quando o corpo é encarado como um bem que se possui, as perspectivas
médicas, religiosas e legais, pretendem garantir que os nossos corpos se mantenham
bens sagrados em vez de objectos profanos. Existem evidéncias de que quanto mais
sagradas sfo sentidas as varias partes do corpo fisico, menos favoraveis as pessoas sdo a
doagdo de orgios.

Exemplo disso é o préximo oriente, onde é raro obtér a doagdo de orgHos sobre
cadaveres. Os pressupostos do Islamismo insistem sobre a necessidade de preservar a
integridade do corpo apés a morte. E se alguns dirigentes religiosos abrem alguma
excepgdo no que se refere aos transplantes, outros recusam-se. Assim, em 1997, o
Egipto foi teatro de um debate intenso provocado pelas declaragSes do director da -
primeira faculdade de Teologia do pais. Assumindo a defesa da transplantagio, este
responsavel designou-o como um acto de altruismo, um mal menor que permitira evitar
um outro muito mais grave. Retomou assim o argumento que autoriza um mugulmano a
comer carne de porco se correr o risco de morrer de fome. Outros religiosos opuseram-
se a esta interpretagfo, de tal forma que nenhum acordo foi encontrado a favor da
doagfo de orgdos (Rothman, 1998).

Na maior parte da Asia, os transplantes de orgfios praticamente desapareceram
devido a aversdo cultural pela ideia de morte cerebral e, sobretudo, devido a uma
concepgio particular de respeito aos velhos. Acrescentam-se ainda a presenga constante
da supersti¢fo na vida do dia a dia, o medo da morte e o mistério por de tris da partida
para um outro mundo depois da vida e preocupagfo perante a preservagio da santidade |
da pessoa falecida. So barreiras emocionais e espirituais perante a doagfio incluindo a
profanago do corpo, crengas muito fortes acerca da incerteza e ambiguidade da morte e
a Venerég:ﬁo dos antepassados. Contudo, os costumes asiaticos vio-se modificando
progressivamente, resultando numa maior aceitagdo da doagfo de orgfos, observando-se
um crescendo de transplantes nos paises asiaticos (Rothman, 1998).

No Japéo, apesar de todo o interesse relativo as novas tecnologias, possuem apenas
uma pequena infra-estrutura que se limita aos transplantes de rins retirados de dadores
Vivos, »

Por seu turno, a China tornou-se uma placa giratdria para o transplante de orgos no
Pacifico. Isto porque se especializou num sistema de colecta de orgdos a partir de
prisioneiros executados. Em 1984, o governo promulgou um documento que se
intitulava “Regras respeitantes & utilizagio de corpos ou orgios de prisioneiros

executados”. Mantida secreta, esta lei previa que os orglos retirados de prisioneiros
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executados, pudessem ser utilizados para fins de transplante, quer no caso de acordo
expresso com o condenado, quer no caso de ninguém reclamar o corpo abatido. O
sistema parece estar suficientemente bem organizado. Por exemplo, um estrangeiro que
necessite de um transplante néio tem que esperar mais que dias ou semanas para obter
um orgho. Isto porque as execugdes podem ser programadas em fungfo das
necessidades do mercado e a oferta & perfeitamente adaptada as necessidades. A China
recusa-se a revelar o nimero exacto de execugdes. A partir de artigos saidos na
Imprensa, a Amnistia Internacional calculou-os em 4500 por ano, aproximadamente.
Contudo, o numero real &, provavelmente, trés ou quatro vezes superior. Hé alguns
anos, um cirurgifio especializado em transplantes cardiacos, relatou que foi convidado
para realizar um transplante na China. Habituado as longas esperas que so regra nos
Estados Unidos e na Europa para a obtengfio de orgdos, perguntou como € que podiam
ter a certeza de dispor de um coragio & sua chegada. Responderam-lhe que ndio havia
algum problema, pois uma execugfo iria ser programada de forma que coincidisse com
a sua visita. Naturalmente, ele declinou o convite (Rothman, 1998).

O sistema chinés possui contudo defensores. Questionam porqué privar os
condenados 4 morte da possibilidade de fazer uma boa acgfio. Fm contrapartida, os
objectores nfo compreendem como ¢ que um condenado 4 morte, que espera a sua
execugdo numa prisdo local, pode aceitar “livremente” fazer a doagfo dos seus orgdos.
Por outro lado, como ter a certeza que as flutuagdes da necessidade de orgfios, ndo
influenciarfio os veredictos dos tribunais?

Os Americanos apresentam-se favoraveis ao transplante, mas muito reticentes no
que se refere 4 doagio de orgdos. Apesar das inumeréveis campanhas de sensibilizagfo,
apesar da obrigag&o criada junto dos profissionais da satide de incitar as familias a doar
os orgdos do seu defunto, as doagBes ndo progrediram no curso dos tiltimos cinco anos e
permanecem insuficientes para as necessidades. Um estudo recente mostra que 53% das
familias as quais os hospitais solicitam a permissio de remogfo de orgfios sobre um
corpo de um parente falecido, recusam categoricamente.

A cultura e a religifio marcam profundamente o olhar para o mundo do individuo e

inerentemente as suas atitudes.

26



B) CRENCAS DE INFORMACAO

O conhecimento existente sobre a doagdo de orgios tem. uma influéncia
consideravel na atitude de consentimento para a doagfo. Este conhecimento parece ser
adquirido com frequéncia através de fontes ndo medicas como por exemplo filmes ou
informac#o oriunda dos média sobre transplantes. Esta informagio pode ser inexacta e
indutora de ideias nfo totalmente correctas. Sio exemplos os mal entendidos e receios
associados a ideia de que os orgios sio removidos anteriormente ao momento da morte
ou que as pessoas sdo mantidas numa situa¢io de vida artificial demasiado tempo
apenas com o propdsito da remogéo conveniente de orgdos, ou ainda as ideias de que o
corpo sera seriamente desfigurado e de que ¢ possivel recuperar de uma situagdo de
morte cerebral, entre outros aspectos (Radecki, 1997).

A maior parte dos estudos realizados asseguram que a maioria das pessoas esta
informada sobre a necessidade de doacfio de orgdos. Mas a que € que corresponde
exactamente esse conhecimento? Schneider (1992) menciona o exemplo ocorrido nos
Estados Unidos em que o Presidente Reagan apareceu na televisio comunicando que
uma certa crianga teria necessidade de um figado para transplante e muitas pessoas
telefonaram doando o seu proprio figado, aparentemente sem compreender a realidade
da situagdo. O mesmo autor acrescenta que & importante que as pessoas saibam da
necessidade existente de doagfio de orgfios, mas o seu conhecimento sobre o que esta
exactamente envolvido, como e quando esses actos de doaggo sfo possiveis, tem que ser
bem preciso. |

Por outro lado, os proprios conceitos inerentes 4 doagfo de orgios séo indutores de
ideias incorrectas. No conceito de «morte cerebraly, a palavra «cérebro» € usada,
linguisticamente, neste caso como um adjectivo que qualifica o termo «morte cerebraly.
Porém, esta qualificaggio parece sugerir um estado clinico recuperavel, em que o corpo
ndo esta morto, apenas uma sua parte o estd. O estudo realizado por Harris, Lee e Miller
(1991) sobre esta questio mostra que de 1171 sujeitos, apenas 30% definiram
correctamente o conceito de morte cerebral como “Ele estd j4 morto e nfio existe
nenhuma esperanga de sobrevivéncia». Contudo 48% das pessoas inquiridas
responderam “O seu cérebro foi prejudicado, o que provocara danos para o resto da sua
vida, talvez anos”, portanto uma situagio nfio terminal. Finalmente 22% escolheram
“Ele estd em coma, nfo responde agora a nada, apesar dos outros indicadores estarem

normais” . Estes dados apontam para a dificuldade de compreens3o total do conceito
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de «morte cerebraly. No mesmo sentido concorrem os estudos de Shanteau e Linin
(1992).

O préprio equipamento e tecnologia de apoio & vida, as maquinas, o ventilador
artificial, dfio a falsa hllp;essﬁo de vida em pessoas que ja faleceram, e sdo
exactamente as mesmas maquinas que mantém também a vida em pacientes com menos
danos e que tém real possibilidade de recuperar. Quando os médicos pedem permissio
para retirar o apoio mecédnico de uma pessoa em morte cerebral, isso pode ser
percepcionado como a imposi¢do precoce da morte dado parecer nfio ter ainda
acontecido anteriormente a retirada do equipamento.

Harri, Lee e Miller (1991) propdem entfio, no sentido de clarear a linguagem e
0s conceitos, a utilizagio em vez do conceito de «morte cerebraly, o termo «mortey
simplesmente.

Os critérios e terrninoiogias que envolvem doag8io de orgfos precisam de ser
claros, compreensiveis e informativos para todos, incluindo o pessoal hospitalar, os

media e o publico.
C) CRENCAS ALTRUISTAS

S0 as que estdo associadas a uma resposta efectiva virada para o outro.
Que condigdes t€m que caracterizar um comportamento para que seja considerada
declaradamente altruista?

De acordo com a sintese elaborada por Fuertes (1986) podemos mencionar:

- Auséncia de recompensa para o autor;

-~ Auséncia de beneficios 6bvios para o autor;

- Nio obtengéo de beneficios aparentes;

- Auséncia de recompensas externas;

- Envolvimento de mais custos que beneficios;

- Seja em alguma medida uma conduta que implique auto-sacrificio;
- Ter um alto custo para o autor e com poucas possibilidades de recompensa material

ou social;
Daqui resultaria a definigdo de comportamento altruista como uma conduta
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voluntaria que beneficia outras pessoas e que, aparentemente, supde mais custos que
beneficios externos para o seu autor.

Da compreensfio do comportamento altruista cruzaram-se varios modelos teoricos,
desde as teorias da aprendizagem, dando importancia a mecanismos como o reforgo e a
modelagem como forma de aquisi¢io do altruismo, as teorias do desenvolvimento
cognitivo, enfatizando o aumento do potencial para o altruismo como exemplo de uma
das mais aperfeigoadas capacidades cognitivas relacionadas com a compreensdo do
outro.

No fuﬁdo 0 que se procura entender € a génese e o desenvolvimento da motivagio
altruista no ser humano. Sharabany (1984) sugere que o nticleo original do altruismo
deverd ser entendido como um derivado da relagdio de objecto, bésica na natureza
humana. A motivag8io altruista seria influenciada pelas estruturas psiquicas precoces e
continuaria a desenvolver-se e a sofrer alteragdes ao longo das fases da vida.

Neste sentido, e utilizando a teoria da relagdo de objecto, o objectivo primario do
desenvolvimento da estrutura psiquica é o estabelecimento de relacSes com os outros
seres humanos. O Investimento nos objectos de relagio e mais tarde na vida, resultam
da necessidade basica de estabelecer relagdes emocionais com o outro.

Na infincia, as relagBes com os pais e sobretudo com a figura prestadora de
cuidados, sfo consideradas antecedentes importantes do comportamento altruista.
Originalmente o altruismo estd restrito & fantasia e a0 comportamento de vinculagio
com a mde. Os ciclos de frustragio e prazer produzem na crianga o paralelo das
fantasias de agressdo e culpa perante o objecto (mée). Estes processos internos na
crianga, s3o os embrides da preocupagfo pelos outros (que s3o objectos gratificantes
para a crianga) e portanto, do altruismo. Quanto mais intensas, nas interacgBes mée-
bebé forem as experiéncias de “reparagdio”, maior ser4 o incremento do comportamento
altruista. Os rudimentos da necessidade de “fazer bem” aparecem antes da pressio
social e desenvolvem-se bastante cedo na infancia.

Quanto maior for o peso das experiéncias positivas (ser alimentado, ser
abragado, etc.) sobre as negativas (privaggo, abandono, etc.) melhor ser4 a capacidade
da crianga de lidar com os sentimentos de preocupagfio e culpa. Estes conduzirfo ao
comportamento altruista.

Daqui resulta a convicgo de que a expressdo de comportamento altruista serd

maior nos individuos que vivenciaram, em relagio ao objecto, um maior nivel de
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satisfago, sendo esta facilitadora da sua insergiio numa intensa e gratificante estrutura
social |

A relagfio com um objecto préximo e significativo é o “laboratério™ para o
desenvolvimento e exercicio das relagdes de altruismo. Ao longo da vida os objectos
significativos alteram-se dos pais para os namorados e dai para os cOnjuges. A natureza
da satisfagdo evolui também do ser alimentado de uma forma gratificante na infincia &
gratificagdo simbolica do adulto, ser compreendido psicologicamente pelo outro.

Sharabany (1984) conclui que linhas de deseﬁvolvimento saudavel e de
qualidade ao longo da vida, produzem potencial altruista. Tal acontece através das
experiéncias de dar e receber para com os objectos significativos, assentes numa
determinada estrutura de personalidade.

Contudo, outra linha de investigagio surgiu defendendo que quanto mais
satisfeitas e contentes as pessoas estiverem na suas relagBes pessoais de intimidade,
menor seria a sua necessidade de ajudar o préximo. Anna Freud (1966) no seu estudo
sobre os mecanismos de defesa, observava ja, em alguns dos seus casos clinicos, a
relagdo entre projecgdo, mecanismo de defesa habitualmente considerado como
perturbador das relagdes interpessoais dado que projectamos a nossa propria inveja e
atribuimos a outra pessoa a ﬁossa propria agressividade, e o altruismo.. Contudo, o
mesmo mecanismo pode funcionar noutro sentido, permitindo ao individuo vinculagdes
positivas conduzindo & consolidagfio da relagiio com o outro. Esta forma de projecgdo
pode ser designada como “rendigdo altruista” dos nossos impulsos a favor de uma outra
pessoa. Esta forma de altruismo ¢ um método que permite de alguma forma vencer uma
mortificagdo narcisica.

Os trabalhos de Simmons (1987) e de Hessing (1992) analisaram igualmente
esta linha de pensamento postulando que as pessoas com auto-estima particularmente
baixa estariam mais predispostas a agir altruisticamente por uma necessidade
personalistica de se sentirem melhor com elas mesmas, incrementando assim
sentimentos internos de bem estar. Estas forgas motivacionais seriam provavelmente
néo conscientes. Simmons (1987) cita trabalhos de Sadler e Cialdini que apresentam
algumas evidéncias experimentais de que uma das forgas motivacionais que estd por
detrds do comportamento altruista é a necessidade de reagir a sentimentos de
desvalorizago e menor valia pessoal, independentemente da sua origem. O altruismo e
o bem que este produz, iria aliviar sentimentos de tristeza, mesmo que a origem desses

sentimentos em nada esteja relacionada com o acto altruista.
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Na tentativa de conjugar estas duas perspectivas, podemos dizer que o aspecto
central serd a motivagdo interna e o significado do acto altruista. O mesmo acto pode
derivar de diferentes fontes motivacionais. Pode ser resultado de um mecanismo de
defesa, como por exemplo a formag#o reactiva, pode resultar de necessidades infantis de
uma personalidade imatura, pode ainda ser manifestagio de uma personalidade madura
com relagdes de objecto maduras também.

Os dados de investigagdes desenvolvidas mostram que na base do
comportamento altruista se encontram razdes como a nogio de responsabilidade social,
o sentimento de reciprocidade ap6s o recebimento de um beneficio, o desejo de reparar
um dano e a compensagdo para um sentimento de culpa (Rodrigues, 1986). Estes dados
parecem apontar ainda para o facto de que comportamentos altruistas sfio mais
comumente observados quando a pessoa esta a s6s do que quando em companhia de
outras, o que faz supor a existéncia de um fendmeno de difusfio de responsabilidade de
ajudar os outros quando outras pessoas estio presentes e podem, igualmente ajudar o
necessitado.

O altruismo e o sentimento de humanidadc para com o outro, jogam um papel
muito importante na decisfo de doagdo. A capacidade de se colocar no lugar da familia
necessitada, a capacidade de compreender a extens&o do acto de dar, da possibilidade de
salvar vidas através do seu acto de doag#o é determinante.

Batten (1992) numa investigagfo sobre a construg¢io do altruismo na doacfo de orgdos
encontra, 4 luz da realidade social do individuo, alguns preditores do comportamento
altruista. O apoio que as equipas médicas prestam no hospital € predictor do
comportamento altruista, contribuindo para a reconstrugfio da familia e potencializando
uma decisfo favoravel a doagfio. O niimero de pessoas envolvido na decisio de doagfo
parece ser igualmente determinante. O altruismo ¢ fortemente influenciado por
indicadores oriundos do suporte social do individuo e estd de facto relacionado com o

apoio social que a familia do dador recebe durante a doaggo.

D) CRENCAS ATRIBUCIONAIS

Reflectem as crengas resultantes do uso por parte da familia da informag8o existente
acerca do parente falecido, para chegar a assungfo dos provaveis desejos relativamente

a doagfo de 6rgos. As atribuigBes sdo elaboradas através da informacdo saliente e
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conhecida como a afiliagio religiosa, as suas opinides perante a medicina, as atitudes
conhecidas da pessoa falecida durante a sua vida.

Quando as suas inten¢des e referéncias sdo conhecidas, as familias tendem a agir de
acordo com esse conjunto de informagées, respeitando-as. Pelo contrario quando este
conjunto de informagfio nfo estd disponivel, a decisfio ¢ orientada pelas referéncias
culturais e religiosas da prépria familia e pela atribuigdo sobre o que a pessoa falecida
teria desejado fazer relativamente a essa questfio (Shanteau & Harris, 1992).

Quando anteriormente 4 morte do familiar o assunto ja foi discutido ou falado no
seio da familia, sendo conhecida a opinifio da pessoa em causa sobre o assunto, a
decisfio € mais facil de tomar pois os familiares lembram-se do desejo ou intengfo do
paciente relativamente a essa questfio. Na maioria das familias dadoras, o assunto da
transplantagfo j4 tinha sido anteriormente abordado, nfo sendo no momento uma ideia
inaceitavel ou nunca pensada. Os estudos de Thomas et al. (1998) comprovam este
facto.

A par do papel desempenhado pela equipa médica, outras perturbagdes podem surgir
no processo. B o caso em que o potencial dador era o elemento decisor da familia,
tornando-se assim pouco claro quem ird tomar a responsabilidade para a deciséio de
consentimento relativo & doagfo de orgdos. A decisgo de doar os orgdos de alguém é,
habitualmente, uma decisio de grupo, grupo familiar. A questfio critica prende-se com o
facto de saber quem no processo de decisio faz prevalecer a sua vontade. Quem entre os
sobreviventes € sentido como sendo o legitimo decisor em relagdo a questdo da doagio.

Habitualmente, os lagos matrimoniais e de sangue sdo os mais significativos. Se o
paciente € casado, o conjuge € visto como o elemento determinante na decisdo a tomar.
Se o paciente nfio ¢ casado os lagos de sangue tornam-se mais relevantes para a
definicio de qual é o elemento da familia determinante na tomada de decisfio.
Normalmente s8o os familiares mais proximos, nomeadamente os pais. A decisdo de

doagdio de orgdos ¢ uma decisfio de grupo, numa situago de crise.

E) PERCEPCAO DA MEDICINA E DO SUPORTE EMOCIONAL PRESTADO
PELO STAFF MEDICO

Crengas sobre a pratica da medicina resultantes da experiéncia da familia com as

equipas de transplante e da sua compreensio dos termos em que assenta a colheita de

orgaos.
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O suporte emocional percepcionado por parte das equipas médicas foi identificado
como um factor decisivo nas decisdes de consentimento. Isto & particularmente
verdadeiro relativamente ao pessoal de enfermagem das unidades de cuidados
intensivos, dado que a maior parte dos orgdos ‘advém de pacientes que se encontram
nestas unidades (Radecki, 1997).

Estudos desenvolvidos por Batten (1992), mostram que a presenca de suporte
emocional no hospital, contribui significativamente para a reconstrugéo altruista da
motivagéo para a doagio. Contribui igualmente para a existéncia de mais mecanismos
de coping entre os membros da familia envolvida. A auséncia desse apoio emocional é
um dos preditores mais fortes de uma experiéncia de doagfio mais conflituosa,

Percepgdes positivas pela familia do suporte emocional, resulta numa atitude de
reconciliagdo com a morte, resulta na percepgio de que os outros compreendem a sua
dor e na convicgio de que a equipa médica exprime preocupagdo € interesse genuinos
pelo paciente. As familias necessitam de sentir que os seus sentimentos s3o conhecidos
e que recebem toda a informacio médica pertinente de uma forma simples e adequada.

A decisiio de consentimento para a remocdo de orgéos e tecidos para transplantagfo
¢ muito importante, mas pode ser muito dificil e traumatica. O apoio do staff médico, da
familia e amigos é fundamental para que esta tomada de decissio seja um processo pleno
de confianga, resultando um sentimento de bem estar e tranquilidade. Este apoio nfio
deve terminar no momento da decisfo, mas ¢é importante que se prolongue
posteriormente. A familia do dador necessita de sentir seguranga quanto 4 correcgdo da
decisdo tomada. Apds tomada a decisdo de doagfio é importante que permaneca um
sentimento positivo, a convicgdo de que se tivessem que passar por tudo outra vez
fariam exactamente a mesma coisa. E da responsabilidade de todos os que trabalham
com estas familias, trabalharem para que este espirito permaneca. O objectivo ndo
devera ser apenas disponibilizar orgfios e tecidos para transplante, mas também

promover sentimentos de coﬁﬁanga e seguranga nas familias dos dadores (Radecki,

1997).
F) ATITUDES PERANTE A DOACAO DE ORGAOS

As atitudes perante a doagio de orgdos sio um conceito fundamental, sendo

conhecido que sob certas condigBes, esta significativamente associado ao consentimento

relativo 4 doag#o.
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Uma atitude pode ser considerada uma reacgfo de avaliagio perante as vantagens e
desvantagens de um acto especifico. O modelo, a norma, & a estimativa que € feita das
reacgOes favoraveis dos amigos e familiares no que se refere a esse acto.

Ao longo de multiplas investigagdes efectuadas (Shanteau & Harris, 1992; Radecki,
1997) sobressai o facto de que maioritariamente as pessoas expressam uma opinifo
favordvel relativamente 4 doagio de orgdos, mas apenas metade entre elas manifestam
alguma iniciativa pratica relativamente a esse assunto. Por exemplo 85% da populagéo
Americana apoia o conceito de doagdo de orgdos, mas apenas 42% relatou ter tomado
uma deciso pessoal relativamente a essa questfio. Um estudo desenvolvido na Holanda
pela Dutch Kidney Foundation mostrou que 90% das pessoas inquiridas tinham
conhecimento da existéncia de transplantes renais e cardiacos, 77% referiram concordar
com a doago de um rim apés a sua morte, mas apenas 3% eram portadores de cartes
de dadores. A mesma discrepAncia entre a atitude e o comportamento foi encontrada
num estudo realizado pela Eurotransplante. Neste estudo 99% das pessoas concordavam
com a afirmagio “E um pensamento nobre que as pessoas doentes possam ser ajudadas
gragas aos doadores”, mas apenas 6% de entre os respondestes eram detentores de
cartbes de doador (Radecki, 1997).

Um dos aspectos mais significativos que se pode encontrar na base deste hiato na
correspondéncia entre o apoio relativo 4 doagio de uma forma geral e as reais decisdes
de consentimento, assenta na interven¢io de varidveis personalisticas, como
responsaveis pelo facto de que as atitudes gerais e intencdes nio sdo necessariamente
predictivas de comportamentos especificos.

Sendo assim, serd de esperar encontrar diferencas entre dadores e ndo-dadores, nfo
s0 no que respeita 2 atitude perante os procedimentos médicos em geral, como também
em relago aos transplantes e & doagdo de orgios em particular.

Bstudos demograficos mostram de uma forma geral que o consentimento para a
doagfio ¢ mais elevado na populagio caucasiana, entre as mulheres de meia idade,
estando positivamente correlacionado com o nivel educacional e social. Os individuos
casados sdo mais propensos & doagfo do que os que sdo solteiros, divorciados ou viivos
(Thomas et al., 1998). Tal facto talvez se deva & existéncia de uma rede social
constante onde € possivel encontrar o apoio para a deciséio

Simmons (1987) refere que os ndo-dadores possuem atitudes menos favoraveis face
a transplantaco e doagdo, que os dadores. Os dadores tendem a funcionar de acordo

com um locus causal interno, sfo mais independentes, auténomos, resistentes 4
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influéncia exterior, possuem maior propensdo para sentimentos de culpa e depressdo.
Por outro lado, Cleveland, num estudo citado por Simmons (1987), desenvolve a
hipétese de que os individuos optimistas, com uma auto-estima elevada, olham para o
risco de doagfio com mais coragem e sangue frio, tornando-os mais aptos para encarar a
situagfio de doag8o de um 6rgdo. Os nfio dadores mostram mais receio da morte. Evitam
pensar na propria mortalidade e acreditam mais na vida depois da morte. Referem nio
querer o seu corpo “mutilado”, pois acreditam que um corpo intacto é necessario paraa
reencarnacdo. Receiam a perda da integridade corporal, de acordo com referéncias de
Hessing (1992). Os dadores referem como motivadores da sua atitude ajudarem
alguém que estd doente, promover o avango da medicina, pois consideram o cdrpo em si
infitil depois da morte.

O local onde o pedido de doagfio é feito tem também importéncia na atitude de
consentimento. A satisfagdo com o gesto de doagfio ¢ maior quando o pedido para o
efeito ocorre num hospital local e sobretudo se se trata daquele onde a familia estd
habituada a frequentar ¢ menor quando o mesmo se passa num grande hospital
universitdrio (Thomas et al., 1998). A familia sentir-se-a mais confortivel e segura no
hospital que ja € conhecido e com o staff médico em quem ja deposita confianga.

A atitude perante a doago também oscila em fungfo do 6rgdo doado. Normalmente,
o consentimento nfo € perturbador quando se considera a ideia de doar orgfios .como
figado, rins, pulmdes. Mas o coragfio e os olhos, particularmente, sfo orgfos que
frequentemente provocam associagdes fortes, pois possuem um significado especial,

mesmo depois da morte.
G) MECANISMOS DE COPING PERANTE A MORTE

A perda de um familiar é percepcionada como um acontecimento de vida
profundamente stressante, podendo dai resultar anos de Iuto. Quanto mais inesperada é a
morte, mais tréumética a resposta a perda pode vir a ser.

As familias dos dadores personalizam mais esta experiéncia que a populago em
geral, acreditando que a pessoa falecida poderd viver através do acto de doagdo,
utilizando tal percepgéo como facilitadora do coping perante a perda. Grande parte das
familias que se encontram nesta situagfio, nfo estdo preparadas para aceitar a morte do
familiar. A brusquiddo com que essa morte acontece e a impossibilidade de continuar a

ter esperanca numa recuperagdo, sdo factores que interferem significativamente na
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resposta inicial a ideia de doagfo de orgfos. As suas reacgdes nio representam tanto a
ideia que t€m de facto do acto de doago, mas mais o reflexo da situagfio emocional em
que se encontram, a dificuldade de aceitar a ideia inevitdvel de morte (Shepherd, 1992).
A ideia de imortalidade ¢, por vezes, facilitadora da decisfo. Isto porque ¢ encontrado
algum conforto na imagem de que parte do familiar desaparecido continuard viva.
Trata-se de um sentimento de extensfo da vida, uma recusa a encarar a morte como uma
realidade. A populago em geral encara a doagfo de uma forma mais global,
referenciando os aspectos positivos envolvidos, nfo encarando tanto a doacfio como
uma forma de dar sentido a perda de alguém que se estima.

O tempo € uma chave fundamental em todo este processo. A defini¢iio de morte
a partir da auséncia de certos sinais neuroldgicos, representa nio s6 um afastamento da
definigfo tradicional de morte, isto ¢ auséncia de batimento cardiaco e respiragio, como
também ¢ um afastamento do “momento” da morte. A morte cerebral sugere um
processo de morte. Algo que se estende antes e depois do momento da declaracio
verbal. N#o estar présente no “momento” da morte ¢ dificil para os familiares,
sobretudo para a nossa cultura em que este momento ¢ assumido como sagrado. A sua
auséncia € perturbadora. Segundo Harris (1991), é psicologicamente importante dar 4s
familias dos dadores o “momento” exacto da morte, ou seja 0 momento em que o
diagnostico de morte cerebral foi feito. Esta atitude diminuiria a confusdo sobre quando
ocorreu verdadeiramente a morte, diminuiria a desconfianga em relagiio aos médicos e
tornaria mais féacil para a familia compreender que as maquinas de ventilagfo artificial e
o respirar expontineo nfo sdo a mesma coisa..

Se 0 momento da morte nfio ¢ assinalado, a familia pode mostrar-se mais
relutante para consentir a remogo dos orgfos. De facto, mesmo se o consentimento &
dado, os familiares do doador podem manifestar sentimentos de culpa em relagio a
tomada de deciso de desligar os auxiliares de vida do ente querido que exteriormente
parece possuidor de vida. Podem ainda pcrcépcionar a necessidade de remogfo de
orgdos, em ultima insténcia, como a causa da morte.

O tempo ¢ igualmente importante na tomada de decisfo. Nio so a decisdo de
doagdo tem que ser tomada num periodo de tempo razodvel, mas também & necessario
dar a familia tempo suficiente para ultrapassar os seus sentimentos iniciais de choque e
incredulidade. A dor inerente a tomada de consciéncia de que nfo ha de facto mais
esperanga de sobrevivéncia para o seu familiar sobrepdem-se de tal fornia, que a
situac@o de doagfo nfio pode ser de imediato gerida.
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Parece que existem, na experiéncia de doagfo a partir de morte-cerebral, certas
etapas de aceitagio pelas quais a familia passa que parecem ser paralelas & reac¢do ao
processo de luto. Contudo, no processo de doagfo o tempo & necessariamente acelerado.
Lidar com a familia como se eles se encontrassem num determinado estagio do processo
de luto, quando eles se encontram noutro, pode conduzir a momentos de grande tensdo
no processo de comunicagéo (Shepherd, 1992).

Entre o periodo em que a decisdio de doagio é tomada e a transplanta¢fo
concretizada, as preocupagdes da familia centraram-se principalmente no seu familiar
dador. Porém, nas semanas e meses que se seguem as suas preocupagdes comegam a
modificar-se no sentido do bem estar dos sobreviventes, particularmente no que se
refere 4 vivéncia do processo de luto. Um estudo desenvolvido por Simmons (1987)
mostra que um ano apos a morte € a deciséo de doagdio, os familiares guardam uma
atitude positiva em relago & decisio de doagio. Um ano apos o transplante, muitas
familias de dadores sentem necessidade de saber em que medida a doagfo foi bem -
sucedida ou, de outra forma, em que medida a morte do seu familiar teve um outro
sentido. Essa informag#o positiva seria uma espécie de recompensa para as familias que
possibilitaram a maior dddiva de todas, a da vida. Contudo, est4 institucionalizado um
processo de feed-back a longo prazo como forma de protecgio perante as situacdes em

que o transplante ndo ¢ bem sucedido.
H) DECISAO

O campo da medicina propicia aos sociélogos e psicélogos um campo rico para
o estudo dos processos de tomada de decisfio do individuo mas também de suas
familias. Médicos, pacientes e familias estdo perante decisdes e escolhas cujo impacto e

urgéncia nio podem ser ignorados.

Simmons (1982) estudou detalhadamente o processo de decisio de doago
através dos modelos de tomada de decisfio conhecidos. De acordo com o autor, sera
importante classificar o problema da doagdo em fungfo destas perspectivas para melhor
se compreender como € que a decisdo € concretizada na mente do individuo.

Como principio define-se a tomada de decisfo como um conjunto de acges e
cogniges relacionadas com o problema e incluindo a escolha entre alternativas. O

numero de alternativas possiveis € uma das caracteristicas da decisAo.
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No caso da doago de orgfos, é uma decisdo que assenta em duas alternativas
basicas — a doago ou a nfio-doagio. E uma situagfo de decisdo sob risco. Uma vez
tomada € irreversivel. As probabilidades de sucesso ou insucesso sdo conhecidas, pelo
menos pelos médicos, 0 mesmo podendo nio aéontecer com os dadores. E uma decisfio
tomada em situagdo de crise, em que a urgéncia de tomada de decisgo & grande. Nio se
repete 1o tempo, € as normas para ajudar & decisdo sdo pouco claras. Importa
compreender como ¢ que o sujeito toma a deciséo.

O modelo de tomada de decisio ou resolugio de problemas tradicionalmente

utilizado inclui as seguintes etapas.

e Identificagdo do problema

e Colecgdo de informacdo relevante

¢ Defini¢fo das alternativas

¢ Avaliagdo das consequéncias inerentes a cada uma das alternativas
o Implementacfo da decisdo

e Avaliagfio das consequéncias.

Este modelo baseia-se no pressuposto de que a tomada de decisio avalia as

consequéncias positivas e negativag de todas as alternativas, fazendo-se a escolha

> R = hidd

optima. Estarfamos portanto perante o Modelo de Decisdo Optimo, representado por

Simmons (1982) da seguinte forma (Esquema 3):

Identificagiio do Problema —> Colecgfo de Informagio Relevante —» Definicdo de

Alternativas —>  Avaliagio das Alternativas —> Decisio —> Avaliagio das

Consequéncias

Esquema 3— Modelo de Decisdo Optimo

Mais recentemente, no dmbito das teorias organizacionais, esta perspectiva da
tomada de decisio racional foi questionada. Isto porque muitas vezes a informagao que
o individuo possui ao seu dispor ¢ incompleta, tornando-se impossivel a avaliagio

exacta das consequéncias de todas as alternativas. Introduz-se assim a questio da
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subjectividade inerente a decisgo.

Nesta situagfio terd que existir necessariamente uma forma mais simples de
tomada de decisdo onde a incerteza esteja incluida. Como a sua procura de informagio
pode ser limitada, as probabilidades reais das consequéncias da decisfo, sio menos
importantes do que as probabilidades percebidas pelo individuo. Uma avaliagfo
objectiva de todas as alternativas nfio pode ter lugar, pelo que sfo utilizados os seus
valores préprios e subjectivos. Em vez de considerar todas as alternativas, o individuo
pode olhar apenas para uma ou duas e decidir se as suas consequéncias forem

satisfatorias. Este seria 0 Modelo de Decisio Satisfatério.

Schwartz, citado por Simmons (1987), postula um outro modelo que se situa em
oposi¢o ao modelo classico de decisdo ou seja, em oposi¢io a um modelo consciente
de custos e ganhos. Nomeou-o Modelo de Decisio Moral (Esquema 4). De acordo com

este modelo, trés passos sdo necessarios em relagio ao acto de ajudar outra pessoa:

* Ter consciéncia de que a sua acgfo especifica tem consequéncias sobre o bem estar
de outra pessoa. Isto &, o doador teria que estar a par de que a doagfo de um drgio

ajudaria a salvar a vida do receptor dessa doago.

* O potencial dador tem que se ver a si préprio, como tendo alguma responsabilidade,

néo apenas os que o rodeiam.

¢ O individuo tem que aceitar a norma moral referente ao assunto. Neste caso teria

que ver a doagdo como um acto de virtude ou uma obrigacio.

Consciéncia que a sua —> Atribuigdo de responsabilidade —> Aceitacio da Norma

Acglio Especifica Afecta para si Proprio Existente

Outra Pessoa

Esquema 4 — Modelo de Tomada de Decisiio Moral

Muitas vezes os dadores relatam a sensagdo de que o acto de doagfio ndo foi
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uma decisdo, tal a rapidez com que se envolveram nesse processo logo que tiveram
conhecimento do mesmo. Nio percepcionam a sua atitude como um processo de
deliberacfio para se voluntariarem para a doagio. O processo de decisdo assume assim
um caracter quase instantineo.

Pode-se dizer que o Modelo de Tomada de Decisio Moral Instantineo
representa um tipo de decisdo satisfatoria. Se o individuo utilizasse uma estratégia de
optimizagéo, ele teria que deliberar e explorar as consequéncias de todas as alternativas.
Contudo com uma estratégia satisfatoria simplifica a situagfio necessitando de um
minimo de critérios de decisfio. De acordo com as normas morais e com o minimo de
regras de decisdo, poderia ser simplesmente “Este problema é minha responsabilidade
moral?”, “E esta a atitude moral mais correcta a ter?”.

-Assim, seria de prever que quanto mais grave fosse a situacfio ou mais custos
envolvesse, mais informagfo seria necessaria para o processo de decisfio. Mas aquilo
que se observa € que em momentos de crise e stress, existe uma restricio da organizacéo
cognitiva do momento, apenas algumas alternativas sfo percepcionadas e o processo de
decisdo torna-se mais rigido e presumivelmente menos deliberativo.

Estudos realizados no ambito especifico da doagio de orgfios (Simmdns, 1987),
fizeram emergir um outro tipo de modelo, para além das suas formas morais e
deliberativa — Modelo do Adiamento e da Decisdo por Etapas (‘Postponement and
Stepwise decision’ ) (Esquema 5). De acordo com este novo modelo o individuo
envolve-se num conjunto de pequenos passos exploratdrios, até se encontrar, sem se
aperceber, preso na sua decisdo. Por exemplo, na transplantacio renal onde existe a
possibilidade da doag&o ser provinda de um dador vivo, este comega por concordar em
fazer os testes mais simples: analise ao sangue e analise aos tecidos com o objectivo de
avaliar a compatibilidade com o paciente. Dependera deste facto, a possibilidade de
poder ser considerado dador. Depois de saber que tal pode acontecer, concorda a seguir
em fazer trés dias de testes mais extensos e pormendrizados para observagfio do seu
estado de saude. A cada passo tomado mais os actores relevantes da situagfio — paciente,
familiares, médicos e enfermeiros — assumem que j4 foi tomada a deciséio da doagfio. A
cada passo dado, fica mais dificil voltar atras, retroceder no processo, pois as
expectativas dos outros vao-se tornando mais efectivas. Rapidamente o individuo se vé
“preso” no acto de doagdo sem nunca o ter realmente decidido. Nestes casos a

ambivaléncia sentida ¢ imensa.



Tomar a decisdo Tomar a decisdo Perceber-se

Identificaggo do de dar um passo —> de dar 2° passo —> como obrigado

Problema a tomar a decisio

Adiamento da decisdo

Para mais tarde. Ndo —> Acgfo nfio tomada

d4 o primeiro passo

Esquema 5 — Modelo de Adiamento e Deciséo por Etapas

Em geral, a tomada de decisdo da maioria dos potenciais dadores acenta no tipo
de decisfio “satisfatoria”, ou seja, uma alternativa € escolhida como suficientemente boa

de acordo com o minimo de regras de deciso.
2.3 - Reflexdes sobre a Transplantacio de Orgios

Toda a ciéncia merece ser pensada e reflectida na sua esséncia, sobre os seus
propdsitos, limites e ética. Fazer ciéncia pela ciéncia envolve o perigo de que algures
pelo caminho nos percamos, esquegamos as origens e se pense apenas no ponto de
chegada e nos meios para o alcangar. A epistemologia, esse saber filosofico que pensa a
ciéncia, tem na ciéncia da transplantagfo uma importante viagem a fazer.

A transplantagdo nfo comega nem acaba nesse acto médico restaurador de vida,
n3o. Ela comega muito aquém e permanece muito para além disso. A transplantagio pde
em coro os limites da esséncia do individuo e do homem enquanto Homem.

Ela pede altruismo de um ser humano, pede-lhe que dé algo que ¢ intimamente
seu, que dé sem olhar a quem. Como dizia Albert Camus, «A verdadeira generosidade
para com o futuro, consiste em tudo dar ao presente».

Mas ela pede mais, pede ainda que haja alguém que receba essa dadiva € a aceite
incondicionalmente como dadiva de vida sem a poder agradecer olhos nos othos. E
exigente como proposta. E uma heranga que no tem nome nem valor, porque o nome

fica escondido e o valor ¢ incalculdvel. Para além de poder dar ¢ ainda tio importante
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também saber receber. E como ¢ dificil e exigente receber uma prova de amor sem
nome, sem rosto, de alguém sem vida.

Mas a transplantacio pede mais ainda, pede a esse que ¢ a figura do cientista que
interfira nos designios da natureza, que assuma para si uma espécie de poder divino
adiador da morte. E quase uma missdo da ordem do sagrado, uma missdo que no inicio
dos tempos nédo foi atribuida ao Homem, mas sim a Deus. Modifica-se o destino,
acrescentam-se vidas a uma vida que ja nfio era suposto ser. E o Homem na
transplantagfio que tenta determinar o limite da vida e a extenséio da morte. E para isso
cria 0s mais elaborados inventos.

Cria os xenotransplantes em que estende ao mundo animal este poder de que se
instituiu meio humano meio divino, querendo que os orglos de animais sejam aceites
pelo corpo humano e o porco € o eleito actualmente. O porco ja auxilia o ser humano
oferecendo-lhe a insulina para tratamento de varias doengas, pele para grandes
queimados, o que ja aconteceu na Alemanha e mesmo o tecido pancreatico ji foi
retirado do porco. Os orgios vém a seguir. Mas para o conseguir 0 Homem tem ainda
que realizar manipulagio genética do porco para que ele contenha uma parte do
patrimonio genético do paciente a transplantar. Tem que lhe retirar um gene (alfa 1,3
galactosil transferase), que comanda a produgfo de uma enzima que adiciona moléculas
de agucar as células de um 6rgdo de porco transplantado para um humano. Estas
moléculas de agucar sdo o alvo das céiuias do sisiema imuniiario do doente, que oiham
para elas como estranhas e atacam o 6rgdo, criando uma rejei¢do hiperaguda, poucos
minutos apos a opera¢do. Se no transplante forem usados orgdos de animais de cujo
patriménio genético foi tirado este gene, as possibilidades de sucesso aumentam. Como
se ainda néo fosse o bastante, ha ainda que atentar no problema da transmissdo de virus
de uma espécie para a outra que ¢ um risco que ndo se pode negligenciar. Neste sentido,
os 41 paises que fazem parte do Conselho da Europa refrearam significativamente esta
linha de intervengdio, produzindo legislagio bastante limitativa aos xeno transplantes
(http:/library.thinkquest.org ).

Mas se nfo s@o ainda os xenotransplantes, o saber encontra outros caminhos

invariavelmente como um rio que procura seguimento para o seu caudal. Se ¢ ainda
complexo utilizar os o6rgos dos animais no Homem, entdo que se estude o sistema
imunologico deste e se encontrem novas solugdes. E ai comega uma outra linha de
investigagio sem fim, a evolucdo da imunologia. Actualmente os doentes

transplantados tém de tomar medicamentos durante toda a vida que desliguem o
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sistema imunitario. S6 assim se evita a rejeigdo. Mas por outro lado ficam susceptiveis a
infecgdes porque deixam de combater eficazmente bactérias e virus. Por esta razdo, um
dos grandes objectivos da imunologia (ciéncia que estuda o sistema imunitdrio) é
descobrir a forma de ensinar o organismo a interpretar um transplante como "préprio”
deixando de o rejeitar. As células do sistema imunitério que distinguem o "préprio” do
"estrantho" s80 os linfocitos. Esta distingdo ¢ feita pela ligagdo de proteinas que estio na
sua superficie a proteinas na célula alvo. Ja ha alguns anos se sabe que impedindo a
ligagio de algumas destas proteinas na altura do transplante, se consegue induzir
tolerancia (o termo que se usa quando o organismo aceita o transplante sem o rejeitar,
apesar do sistema imunitério estar a funcionar normalmente). Agora dois grupos de
investigagfo transplantaram rins ou porgdes de pancreas em macacos a0 mesmo tempo
que bloquearam uma destas proteinas (CD154) utilizando outra proteina que tem a
propriedade de se ligar a um "alvo" especifico, neste caso ao CD154 (anticorpos
monoclonais). Num dos casos, em que 25 macacos receberam transplantes de rins, os
que ndo receberam tratamento com o anticorpo rejeitaram-nos em menos de 9 dias. Os
outros ndo os rejeitaram durante o tratamento, que durou 5 meses, nem apds a
suspensdo do mesmo. Neste momento ja se encontram hd 10 meses sem qualquer
tratamento ¢ sem rejeitar os rins. Ainda falta muito para tratar doentes com estes

anticorpos, mas estes resultados sdo mais um passo na direcgfio de ensinar o organismo

Hiy hY
a aceitar um transplante (htip:/library thinkquest.org ).

E enquanto ndo € possivel aceder 4 plena manipulagio do sistema imunitario,
inventam-se 6rgdos artificiais. Estes s3o dispositivos que tém a finalidade de substituir
as funges normais do organismo perdidas ou prejudicadas por doenga. Eles podem ser
implantados ou utilizados exteriormente. Podem substituir permanentemente as fungdes
do organismo ou podem ser temporarios até o 6rgo afectado poder ser transplantado.
Quando ocorre um dano irreversivel num drgdo a melhor solugdio é o transplante. Mas
devido & escassez do namero de dadores, muitos pacientes tém que esperar muito tempo
em listas de espera. Os 6rgdos artificiais seriam uma alternativa para poder fazer frente
a esses longos periodos de espera com probabilidade de sobrevivéncia mais elevada.
Sdo exemplos destes dispositivos o rim artificial (hemodialise), maquinas de respiragéo,

o coragdo artificial (http://library.thinkquest.org ).

E se a preocupagio continua a ser a escassez de 6rgos, mais duas respostas vém
a caminho, ndo sem polémica, mas felizmente que ela existe. O que dizer entdo da

clonagem? A aplicagfo das técnicas da clonagem a transplantagdo de 6rgdos comeca
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a ser uma possibilidade a considerar para a resolugfo do problema da restricio de
orgdos existentes. Perspectiva-se que células podem ser removidas daquele que espera
um transplante e, através das técnicas da clonagem, serem utilizadas para criar um novo
orglo. Este procedimento eliminaria os problemas de rejeigdo dado que o 6rgdo seria
geneticamente igual e resolveria a questfio da escassez de 6rgos para transplantago.

Futuro promissor dizem os cientistas (http:/library.thinkquest.org ).

A outra resposta que acompanha a anterior € a descoberta das células estaminais. Estas
células sdo tidas como quase milagrosas pois sdo capazes de tudo fazer. S3o células que
ainda ndo iniciaram a sua especializagfo. Por isso, dependendo do meio onde sfio
inseridas elas podem originar tecidos, orgdos, diferenciar-se em neurdnios, células
musculares etc.. A polémica inerente 4s células estaminais prende-se com o facto de que
elas s6 podem ser retiradas de embrides com cinco dias, o que nos confronta com a
producdo de embribes para fins terapéuticos. Diz o cientista que «esta simples
possibilidade desperta o fantasma de nos ver transformados em aprendizes de
feiticeiron. Ndo € facil de equacionar a transformago de um embrifio que ira originar
um ser humano, num embrifo medicamento, num utilitario. Por isso, na maioria dos
paises, a legislagio no dominio da bioética proibe o uso de embrides para fins de
pesquisas. Em alternativa coloca-se como possibilidade o uso das células estaminais do

adulto. O organismo adulto parece manter uma reserva de células estaminais no interior
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coloca-las num ambiente adequado para que elas venham a originar células diferentes
da do seu tecido de origem. Células estaminais neuronais, por exemplo, poderio dar
origem a tecido muscular e certas células da medula 6ssea, quando modificado o seu
meio de cultura, dfio origem a células do tecido conjuntivo, adiposo, cardiaco e
neuronal. E assim possivel retirar células estaminais adultas de tecidos mais acessiveis
como a pele ou a medula Ossea, orientd-las para um outro destino e depois reimplanta-
las num outro tecido. Representa esta possibilidade uma enorme esperanga

(http://iwww.fe.ul.pt).

Quais serfio as consequéncias destas tecnologias para as normas e valores dentro
da medicina e da cultura de uma forma geral, para o paciente, sua familia, ¢ sociedade?
O facto dos avangos tecnoldgicos frequentemente excederem os recursos e a
organizagdo social necessarios para o seu uso Optimo, é uma variével nesta equacio que
ndo pode ser ignorada. As novas tecnologias desenvolvem-se mais depressa que as

questOes €ticas podem ser resolvidas. A transplantagio de orgios e todos as
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projecgdes cientificas no futuro que ela promoveu, sfo claramente um exemplo. As
diferentes partes da cultura moderna evoluem a diferentes ritmos. Como existe uma
interdependéncia entre elas, uma modificagio numa parte do todo que € a cultura, vai
implicar um reajustamento nas outras partes que com ela se relacionani.

O ser humano nfo ¢ um ser de muitas partes ele é uma entidade holistica, ¢ um todo
composto por um corpo € um espirito e s6 a ciéncia que guarde e preserve essa
integridade fara sentido para o Homem.

Se a transplantagdo ai se enquadra é uma questio que, a ter resposta, esta
encontra-se em grande medida na compreensdo dos custos e beneficios do transplante
para os pacientes e familias envolvidos, na compreens3o sobre que vida é essa que se
ganha e que bem estar e qualidade ela proporciona. E por ai que vamos caminhar a

partir de agora...
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CAPITULO 3

A VIDA DEPOIS DA VIDA:
REABILITACAO PSICOLOGICA E SOCIAL
NA TRANSPLANTACAO PULMONAR

«Dizem que os seres humanos saem mais fortes e engrandecidos do
sofrimento e que, para progredir neste mundo, ou em qualquer outro, é
necessario passar por provas de fogo. Existe o medo, a soliddo e uma
grande angustia. Creio que o momento da dificuldade surge em todas as
vidas. Todos nds temos o nosso demdnio particular, que nos persegue e
atormenta, ifornando-se necessdario combaté-lo. A felicidade ndo é wum
objecto que se possui, é uma Jorma de pensar, é um estado de alma. Claro
que todos nos temos os nossos .momentos de dificuldade, mas ha outros,

onde, as horas que o reldgio néo conta, fluem para o infinito.»

Daphné Du Maurier
3.1 - A Psicologia do Pré-transplante
A) A Adaptacio a Doenca

prop()sito de um transplante como terapia € o de proporcionar um

melhoramento significativon a satde do paciente, aumentando a sua

produtividade, incrementando a sua auto-estima, fortalecendo em geral o

seu nivel de ajustamento e reduzindo a tensfio na familia.

Bunzel, (1992), citando Shapiro, refere _qué a transplantac8o € um processo e nio
um acontecimento. E um processo que continua ao longo de toda a vida do receptor.
Apesar do énfase que se coloca no acto cirtirgico, € o que o precede e o que se lhe segue
que é, para os pacientes e para aqueles que o rodeiam, o permanente foco de atengdo.
S@o profundos os problemas psicossociais a enfrentar antes e depois do transplante.

Tal como confirma Bohachick (1992) a transplantagio € um processo que se

conceptualiza numa série de etapas que envolvem stressores significativos. O
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reconhecimento da doenga ameagadora da vida é o primeiro grande confronto mas n3o
tinico. Sucedem-se-lhe a ponderagfio sobre a decisio de realizagfo do transplante, a
espera por um dador, a recuperagfo da cirurgia e a necessidade constante de adaptagdo
a este exigente processo. '

A vida do dia a dia anterior ao transplante & caracterizada por uma constante
sensag¢o fisica de estar doente. S3o frequentes os contactos com os médicos e hospitais
por forma a manter o melhor possivel a condigdo do paciente, prevenindo a sua
deterioragio ou morte. Respirar sozinho requer a maior parte da energia do paciente. A
vida ¢ frequentemente reduzida a andar entre a cama e a mesa.

A constante ameaca de morte e a incerteza do progndstico de vida, sdo desafios
fundamentais. A alteragio dos modelos de vida, a incapacidade para o trabalho, a
alteragdo da auto-estima que advém do desempenho do papel de invalido, da alteracfo
do seu papel no seio familiar, do aumento da dependéncia, poderdo ser indutores de
perturbagéio emocional significativa. Alves da Fonseca no seu trabalho (1992, pg.53) faz
uma citagio dramaticamente ilustrativa deste sentir:

“ Somos uma espécie de Zombies...como que préximos da morte. Parece-me
que somos a morte viva... alguém que devia estar morto mas nfo ests.”

Na luta contra a anguistia emergente s3o mobilizados os mecanismos de defesa
do individuo, sobretudo a negacio. Esta forma de organizar toda uma estrutura
protectora perante a adversidade, € a mais comumente utilizada quando a ameaca 2 vida
¢ a ansiedade dai resultante se tornam ameagadores ao equilibrio do individuo. Bonisch,
citado por Bunzel (1992), refere que quanto mais inesperada e brusca é a comunicacio
ao paciente da doenga e das suas consequéncias, mais ripida e profundamente o
processo de negagdo se instala. Traduz-se num repidio consciente ou nfo, de parte ou
da totalidade do significado, ansiedade, medo e outros aspectos negativos do adoecer.

A negaglio da doenga e da necessidade de tratamento é frequente e 1itil dentro de
determinados limites. Constitui um auxilio & manutengio do optimismo necessério a
continuagdo do tratamento. O ultrapassar dessa fronteira pode contribuir para o
estabelecimento de uma psico-rigidez nestes pacientes. O perigo permanente e a
necessidade de controlo sobre a vida pulsional, contribuem para a inflexdo do psiquismo
no sentido de um desgaste da vida fantasmatica e imagindria. Toda a modificago
material e afectiva ¢ reduzida. O individuo aproxima-se do pensamento operatério. O

factual, o técnico sgo privilegiados. Instala-se entfo uma hiper-adaptag8o ao tratamento
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‘que langard consequéncias para as etapas seguintes do exigente processo que € a

transplantagio pulmonar.

B) Consentimento e Motivacio para o Transplante Pulmonar: Do

Consentimento & Culpabilidade

A confrontagfo com a existéncia de uma doenga terminal a que se associa a
necessidade de realizagdo de um transplante como tinica forma de sobrevivéncia, € a
forma como tal facto ¢ transmitido pela equipa médica, ¢ sentido pelos pacientes como
0 primeiro momento de grande dificuldade em todo o processo que envolve esta
terapéutica (Bunzel, 1992; Bohachick, 1992). Relatam este momento como o mais
“esmagador” de toda a sua histéria de transplantagdo. Tal facto é testemunhado pelo
estudo de Jalowiec et al. (1994), efectuado com 175 transplantados cardiacos que
referiram como principal e mais intensa fonte de stress no periodo pré-transplante, o
conhecimento da necessidade da sua realizago.

Apc')s a sua aceitagdo, a entrada numa lista de espera para transplante, ¢ tida
como o segundo momento mais dificil de todo o processo. E o “terror do telefone”
(Bunzel, 1992). Uma vez na lista de espera, os pacientes podem ser chamados para a
cirurgia a qualquer hora do dia ou da noite, dada a imprevisibilidade inerente a
disponibilidade dos o6rgdos. Alguns pacientes relatam o isolamento que sentiram
relativamente aos amigos e familia, dado o receio que estes tinham em estabelecer
contacto, pois teriam a nog#o de que qualquer toque de telefone seria perturbador, o seu
familiar aguardava a todo o momento “Aquele toque do telefone”. Reduziam entdo ao
minimo as chamadas para nfio o assustar. O contributo da tecnologia permitiu a
existéncia de bips e de teleméveis que iriam cumprir a mesma fungo. Mas a tensio
sentida ¢ relatada como equivalente. Estes dispositivos tém a vantagem de que tornam
possivel a saida de casa com mais tranquilidade, mas os toques frequentes (alarmes
falsos) durante o dia e a noite transformam esses auxilios em igualmente stressantes.

A angustia inerente & procura de um dador é inevit4vel, bem como a que resulta
do longo tempo de eépera que advém do limitado numero de érgfos disponiveis. Este,

frequentemente longo, periodo de espera, é gerador de grande instabilidade fisica e

psicologica. A espera ¢ acompanhada de reflexdes sucessivas sobre a decisfo tomada, .

sobre a correcglio ou incorrecgdio de se ter acedido & realizagdo de um transplante
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pulmonar. Para muitos pacientes a evolugdo da doenga conducente ao transplante ndo
acontece de uma forma progressivamente negativa. Pode haver pen’odos de uma relativa
estabilidade que conduzem 4 diivida se ser4 mesmo necessdria a“ cirurgia. Pelo contrario,
se se observa uma deterioragfio abrupta do estado do paciente, este torna-se impaciente
perante a chegada do érgdo doado e receia mesmo que este nfio chegue a tempo. Estes
altos € baixos sdo relatados como profundamente perturbadores.

Woodman et al. (1999) estudou precisamente o efeito da existéncia de
perturbagdo psiquidtrica no periodo pré-transplante sobre a sobrevivéncia de 30
pacientes transplantados pulmonares. Observou que no grupo com uma sobrevida
superior a 12 meses ocorreu maior incidéncia de perturbagdes psiquidtricas no pré-
transplante (56%) do que no grupo com uma sobrevida de menos de 12 meses (27%).
Por outro lado, nfio existiram diferencas significativas nos transplantados pulmonares,
com ou sem histdria psiquidtrica, quanto a episédios de rejeigiio e de ndio adesfio ao
tratamento médico. O autor conclui que a existéncia de histéria psiquidtrica prévia,
depressdo, ansiedade sdo perturbagSes que ocorrem frequentemente num periodo
terminal de uma doenga pulmonar, mas que nfo so predictores de uma pior evolugdo
no pos-transplante.

O periodo de espera para a transplantagfio nfio s6 afecta aquele que a aguarda,
mas também todos os que fazem parte do seu tecido social, vizinhos, amigos, colegas de
trabalho, familiares — todos os que t8m conhecimento do transplante que se aguarda.
Dos 47 pacientes transplantados cardiacos entrevistados no estudo de Bunzel (1992),
64% referem terem sido confrontados com comentarios ‘desencorajantes tais como: “
Podes fazer o que quiseres, mas eu nunca o faria para mim préprio.” ou “Eu ja ouvi
dizer que o coragfo pode ser transplantado, mas nunca pensei que viveria ao lado de
uma pessoa assim!” (pg.309). Sentimentos de culpa e vergonha sio também
encontrados entre estes pacientes, sobretudo quando o tempo de espera pelo dador foi
longo. Vivenciam pensamentos para eles dificeis de aceitar, tais como: “Pensei: &
inverno, estamos nas férias de Natal e ndo hd gelo nas estradas, portanto niio ocorrerfo
acidentes graves. Que azar o meu!” (pg.310).

Neste periodo de espera o paciente sobretudo regride a estidios anteriores do seu
desenvolvimento, tendo necessidade de aceitar uma relagdo de profunda dependéncia
com o meio que o rodeia. Tal facto toca profundamente o seu ser nas mais variadas

areas. E a auto-estima que se entristece, o auto-conceito que se lamenta, a imagem
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corporal que se desgdsta, a identidade sexual que se fragiliza...

Enquanto que o medo e a angustia acompanham as primeiras referéncias 2
transplantacdo, alivio e motivagio para continuar sfio vivenciadas quando finalmente é
encontrado um dador (Bunzel, 1992).

A transplantagio em geral e a transplantagio pulmonar mais especiﬁcaménte, é
um sistema interactivo paciente — familia — equipa de transplante que funciona numa
zona de interface, de vida possivel para o receptor e de certeza de morte para o dador.
Mas os candidatos a receptores de um 6rgdo nﬁo sdo apenas receptores passivos de uma
técnologia. Sdo antes de tudo pessoas que vdo viver antecipadamente com ansiedade,
com medo mas também com a emogHo e expectativa de melhorarem e de poderem vir a
aceder a uma vida plena. Representard uma experiéncia transcendente na existéncia do
proprio, impregnada também pela significagfio fantasmética do 6rgdo, fonte da vida

fisica e afectiva.
3.2 - A Psicologia do Processo de Transplante
A) O Pés-operatdrio e suas Emocdes: Da Cirurgia a2 Alta Hospitalar

A concretizagio cirirgica da transplantagio pulmonar mobiliza grande e
profunda atengfio, esti-se nada menos nada mais que a restaurar vida. Porém o acto
médico bem sucedido nfio pde fim a todas as preocupagdes. Muitas, delas apenas af
comec¢am. Findo o acto médico e resgatada a vida, sobem ao palco com todo o seu
protagonismo os aspectos psicologicos do poés-operatério. O fim da anestesia faz
acordar o ser e com ele o seu sentir.

O periodo pos-operatério imediato ¢ um tempo de grandes implicagBes
emocionais. Tomando como referéncia um evoluir clinico normativo, os primeiros trés a
oito dias sdo passados na Unidade de Cuidados Intensivos. E um momento de paradoxo.
E um momento de grande desconforto fisico, por vezes mesmo extremo inerente a
cirurgia, mas é ao mesmo tempo um momento de profunda emogfo para a pessoa
transplantada. E a consciéncia de ter dobrado o “Cabo das Tormentas”, de se ter
afastado daquela percentagem de 15% de insucessos no pds-operatério imediato, de ter
dado um grande passo a caminho da vida.

Apo6s uma cirurgia bem sucedida, sentimentos de extremo bem estar e euforia
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podem estar presentes. O grau de independéncia da pessoa fransplantada pulmonar
aumenta rapidamente, ela ¢ encorajada a comecar o mais cedo possivel a sua
reabilitagio fisica, movimentando-se, andando, subindo escadas, fazendo trabalho
muscular, etc.. SHo descritos sentimentos de “comecar uma nova vida, renascer
saudavel”, sentimentos que podem ser interrompidos abruptamente aquando das
primeiras  complicagBes pds-operatérias (Bunzel, 1992). Acontecem entdo, -
frequentemente, os primeiros momentos de depressao.

Durante a hospitalizagio apos a cirurgia, as reacgdes depressivas sdo frequentes,
alternando ou nfio com periodos de euforia associados aos medicamentos corticoides
necessarios a terapéutica pos-transplante. Estes parecem potenciar alteragdes de humor
bruscas provocadas por pequenos acontecimentos (Mai, 1993; Dew, 1994; Bourgois
etal, 1990; Allilaire, 1990). ’

Sintomas delirantes sio também encontrados no pds-operatério numa incidéncia
que varia consoante os autores entre 20% e 35% de acordo com Mai (1993). Contudo,
factores cirtrgicos, farmacolégicos, metabélicos e ambienciais associados & cirurgia,
podem determinar a ocorréncia de tal sintomatologia. A sua severidade pode variar de
transitdria com remigio sem tratamento, a severa, exigindo neste caso tratamento
urgente.

A par da depressdo, as perturbagdes ansiosas constituem um dos quadros
clinicos mais frequentes no periodo posterior & transplantago. Observam-se em geral
multiplas manifestagdes de ansiedade, taquicardia, falta de ar, presséio no peito, etc.,
num espectro que pode ir do nervosismo transitério aos episddios de panico (Mai, 1993;
Dew, 1994; Bourgeois et al, 1990; Allilaire, 1990). Estes sintomas tém tendéncia a
diminuir a sua intensidade ao longo de tempo (Dew, 1994).

Depois do transplante, um nimero significativo de problemas médicos sdo
igualmente geradores de preocupacio e ansiedade para o individuo. Complicagdes pos-
operatdrias como hemorragias, infecgdes resultantes dos imunossupressores, podem ser
ameagadoras.

De acordo com Sears (1995), a ansiedade foi associada em vérios estudos ao
aumento das queixas somdticas e respectiva hipervigildncia. Num estudo realizado com
83 transplantados cardiacos analisados relativamente aos sintomas vivenciados
resultantes da imunossupressdo, conclui que o transplantado comum relata ser afectado

por 10 dos 26 sintomas listados, sendo este valor significativamente aumentado no caso
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de individuos ansiosos.

As complicagdes psiquidtricas inerentes ao pds operatério mais comumente citadas

na literatura sfo sintetizadas por Allilaire (1990):

- 14% Sindromas psico-orgnicos ligados s diversas terapias medicamentosas
prescritas ao longo do processo de transplante, especialmente em relagiio aos

corticoides.

- 10% sindromas psico-orgdnicos com delirio. Trata-se de complicagdes pos-
operatorias precoces. A dimensdo clinica da perturbagio pode ir desde um quadro de
agitagdo confusional até perturbagdes psicoticas com alucinagdes psicosensoriais e

ideias de referéncia.
- 6% Perturbagbes mistas ansioso-depressivas
- 4% Perturbagdes Distimicas (DSMITI)
- 1% Dores Psicogenas

Dew (1994) nos seus estudos com transplantados cardiacos, observa uma possivel
relagdo entre a ansiedade, a depressdo e a existéncia anterior ao transplante de histéria
de perturbagfo psiquidtrica, de percepgfio de menor suporte social e menor sentido de
controlo do processo de transplantagio. Em contrapartida, os individuos que nfo
apresentam esses factores mostram uma evolugfo consistente e mais favorgvel.

Para a ansiedade no pos operat6rio de um transplante pulmonar muito contribui a
ocorréncia de episédios de rejeigdo, bastante frequentes nos primeiros meses de pos-
transplante. S8o vividos como um corte brutal que cai no meio de um caminho de bem
estar progressivo. E um periodo de desencorajamento e angtistia. Quando um episddio
de rejeigio ocorre ¢ sentido como a passagem “do céu para o inferno” (Bunzel, 1992),
especialmente durante a fase pos-operatéria de euforia. Qualquer passo atrés parece
impossivel de acontecer. Mesmo a simples confrontagio com um episédio de rejeicio

de outro paciente aproxima a ideia de morte e ameaga a auto-confianga, reaviva medos

proprios.
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Os episddios de rejeigdo provocam na pessoa transplantada pulmonar o confronto
com o facto de que o sucesso no est4 completamente garantido e de que os obstaculos a
vida nfdo acabaram completamente. Os sentimentos iniciais de medo e angustia,
dependéncia dos medicamentos e dos médicos, acompanhado por severa depressio
reaparecem. de novo, o paciente torna-se consciente da sua prépria mortalidade que
tentou reprimir apds um transplante bem sucedido. O episédio depressivo sequente 4
rejeiglo cessa, de uma forma geral, com o fim do episédio de rejeicdo.

Mesmo quando tudo corre bem, os cuidados médicos a ter sdo sem davida geradores
de tensdio e por consequéncia de ansiedade. Os exames de grande nivel de exigéncia
como as bidpsias pulmonares s&o frequentes neste periodo e mesmo apés a recuperagio
de energias e da clareza cognitiva, a vida estd dependente de medicamentos
imunossupressores. S&o frequentes as neuropatias, problemas de ossos, perca de cabelo,
cataratas e perturbagdes do humor (Mai, 1993). Os elevados niveis de esteréides
necessarios sdo responsaveis por perdas de massa muscular, e por alteragdes na imagem
corporal, sendo responsaveis pelo chamado “rosto de lua”, aumento de volume da face,
resultando uma aparéncia pouco atractiva.

Qualquer modificagfio ao esquema corporal, vivida como um defeito fisico, envolve
uma experiéncia de perda de uma parte ou fungéio do corpo (Castelnuovo-Tedesco,
1981). Na transplantagfo, a essa perda associa-se ainda a adi¢8o de uma nova parte do
corpo. Quando se estd perante uma situagio de perda, vivencia-se uma restrigéio da
imagem corporal & qual se associam os sentimentos que lhe sdo proprios ou seja,
depresso e luto. Quando, pelo contrério, é uma nova parte que é adicionada, a imagem
corporal expande-se e um novo lugar psicolégico tem que ser encontrado para essa nova
entidade que o corpo antigo agora contém. H4 que integrar psicologicamente o novo
esquema corporal. Esta integracfio ¢ lenta e gradual e faz parte de um longo processo
que por vezes € dificil ser completado.

A questfio central quando se fala da alteragdo da imagem corporal no individuo
transplantado pulmonar ¢ a questdo da afectagio do narcisismo, o que inevitavelmente
tem implicagOes na auto-estima. A perturbagfio narcisica aqui envolvida, ameacadora da
coesfio do eu, € um fenémeno psicolégico complexo, cujas caracteristicas dependem
sobretudo da natureza da alteragio ocorrida e das caracteristicas do ego e das relacdes
de objecto do individuo (Castelnuovo-Tedesco, 1981). O individuo podera

circunscrever a sua evolugfo numa malformagio da estrutura psiquica devido 2
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construgdo de uma constelagio defensiva muito intensa. A perturbagfio narcisica que
surge em sequéncia de uma alteragfio fisica objectiva é de mais dificil resolugfio
expontinea, do que aquela que acontece apds um trauma de natureza exclusivamente
emocional.

Uma nova distribuigio do investimento emocional no corpo acontece de acordo com
o mesmo autor. Algumas partes do corpo deixam de ser investidas e em compensacgio
outras passam a sé-lo, ao ponto de poder ocorrer um hiperinvestimento compensatério
nas partes do corpo consideradas sds e que portanto nio foram afectadas. E porque a
integridade e estabilidade do eu estfio em risco, grandes quantidades de energia sfo
investidas em comportamentos compensatorios, onde se vai procurar uma valorizagio
narcisica tdo necessaria. A fantasia pode ser vista como um elo vital entre a perturbagfo
narcisica e a resposta adaptativa a ela. A adversidade resultante da perturbacio da
imagem corporal pode ser geradora e estimuladora da imaginagio e criatividade
promovendo mecanismos compensatdrios que se podem expressar através do corpo ou
na esfera intelectual.

Na transplantagio pulmonar, 4 medida que o paciente evolui clinicamente, as doses
de esterdides véo sendo reduzidas, diminuindo também todos estes efeitos secundarios,
apesar de nunca desaparecerem completamente. A necessidade inicial de andlises de
sangue ¢ visitas ao hospital semanais, sdo também gradualmente reduzidas.

A saida do hospital, sempre desejada, é frequentemente associada a sentimentos
ambivalentes. Deseja-se o regresso a casa, a uma nova vida, mas é quase sempre
inevitavel a vivéncia de sentimentos de abandono. De facto deixar o ambiente protector
oferecido pela proximidade imediata da equipa de transplantagfio e de toda a equipa de
apoio hospitalar, resulta numa apreensdo, inquietude e receio consideraveis.

A alta hospitalar e o regresso a casa implicam o retorno ao tecido social ha muito
desinvestido ou mesmo abandonado. No seio dos pacientes que foram atingidos por
problemas de satde muito graves, que sofreram em consequéncia um isolamento social
prolongado, apresenta-se dificil o restabelecimento do contacto interpessoal. E
frequente, nos primeiros dias de reabilitagdo, observar-se a necessidade de estar
sozinho, de prolongar o isolamento ao qual o individuo se habituou, situagio que é
posteriormente ultrapassada (Bunzel, 1992). Atinge-se entfio a capacidade de olhar para
as situagdes do quotidiano com um prazer renovado, nfio sentido até entdio, tem-se a

impressdo de viver cada instante com uma plenitude que nfio existia mesmo antes do
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estar doente acontecer (Allilaire, 1990).

Porém, a vida parece estar de novo em perigo, quando se tem conhecimento da
morte de uma outra pessoa transplantada. SHo vivenciados sentimentos de intensa
instabilidade, ansiedade e medo. Muitos pacientes comegam a ser mais vigilantes sobre
0 seu proprio corpo, consultando o médico com maior frequéncia. A questio da
expectativa de vida torna-se um t6pico central entre os sobreviventes. O apoio e
acompanhamento constantes por parte da equipa médica, dos psicologos e familiares,
assume aqui um papel fundamental. _

Assim, a constante ameaga de rejeigdo, a incerteza do prognéstico a longo prazo, a
aceitagfo psicologica de uma parte do corpo de outro individuo, sio potenciais fontes de
perturbaglo emocional, fazendo com que os primeiros tempos pos-transplante sejam
bastante dificeis.

No fundo, ¢ a ideia de morte que ndo desaparece nunca. Ela veste roupagens
diferentes mas aparece a cada etapa. A transplantagio mostra-nos que a morte e a vida
estdo indissoluvelmente associadas no plano simbélico, mas também no plano real e
sobretudo que € a morte que governa a vida (Estenne, 2001). Isto faz da pessoa
transplantada um sobrevivente, tal como todos os que escaparam a uma morte
prometida. Porém é um sobrevivente particular. Para os sobreviventes em geral, o
tempo que passa afasta-os da ideia de morte, afasta-os do perigo que pertence cada vez
mais ao passado. Mas para a pessoa transplantada, a morte permanece possivel a cada
etapa, 'fazendo dela um eterno sobrevivente.

A grande alquimia, e por isso a mais dificil de construir, seré a transformag&o desse
fragil existir, num sentimento pleno e profundo de direito & vida, onde se deixam cair os
marcadores do tempo, e onde interessa unicamente a plenitude de cada dia. Cada dia
serd entfio uma vida. E a qualidade dessa vida, é o sentido que se conseguir construir

em cada vida da vida que fard a magia que transformard o sobrevivente num vivente

pleno.

B) Representacio Fantasmatica do érgﬁo Transplantado e do

Dador

Um transplante pulmonar acontece em alguém que transporta consigo uma

historia pessoal preenchida com memdrias, sentimentos, pensamentos, gostos, cheiros,
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enfim com uma identidade. Um transplante traz também uma parte de um outro que néo
sendo o outro propriamente dito tem vida e vai dar vida. O que resulta deste encontro,
como se constrdi esta integracdo do outro em mim? O Eu continua a existir, mas
idéntico ou modificado?

A representacio cognitiva e fantasmatica dos drgfos internos adquire, na
transplantagfo, uma dindmica de aceitagfio-rejeico bio-psicoldgica. O orgdo doente é
aparentemente desfigurado, como que perdendo o seu valor emocional, para adquirir
uma forma mecénico-funcional. Seabra Gomes (1992, pg.221), situando-se na
transplantacfo cardiaca denomina esse coragiio doente de «musculo bomba eficazy. E a
denegacgfio ao servigo da preparagdio emocional e afectiva para que o paciente possa

enfrentar e melhor lidar com as angiistias inerentes a todo este processo de mudanga.

Com a denegagfo, o transplante pode ser experienciado como uma substituigio de uma

bomba que funciona mal, por outra que funciona bem (Mai, 1993).

O mesmo fendmeno psicolégico & analisado por Debray (1990) dizendo que o
individuo apercebe-se de si mesmo como “um coragio”, “um rim”, “um figado”, “um
pulm&o”, etc., tornando-se alvo de uma atengfo quase exclusiva.

Muslin em 1971 propde uma das primeiras formas de compreenséo do processo de
internalizado do orgfo estranho. Para ele o processo de assimilagdo de um novo orgéo
implica os mecanismos de incorporagfo, introjecgdio e identificagio. Ele conceptualiza

assim trés fases de internalizag&o:

- O estado inicial é o do "corpo estranho": o 6rgéo transplantado ¢ percebido como
coisa sepérada, distinta, nova, em relag8o ao proprio corpo.

- No estado seguinte, o da "incorporagio parcial" o paciente tem muito menos
tendéncia em evocar a novidade do 6rgfo. Falara menos sobre isso.

- No estado final, o da "incorporagfo completa" ¢ caracterizado por uma acetta¢io do

novo orgio, a um nivel em que ele nfo tem mais consciéncia expontinea do 0rgio

transplantado.

Outros autores consideram como mais plausivel a hipotese de que a integragfo do
novo 6rgio nfo se efectue por etapas sucessivas, mas sim por modos particulares a cada
pessoa. A especificidade individual dependeria das particularidades da experiéncia de

transplantago, mantendo uma relagio intima com o funcionamento psiquico anterior ao
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transplante, a estruturagiio do ego e das suas relagdes de objecto.

A aceitagdo e integragio do novo 6rgio na imagem corporal, dependera da
qualidade do funcionamento do processo primario e secundério do pensamento e do
significado especifico do préprio érgéo. O processo de integragio vai depender ainda do
impacto emocional que ter4 no paciente o acto cirlirgico, pela personalidade dos
pacientes, pela experiéncia dos cuidados intensivos, pelo sentimento de bem-estar fisico
(Seabra Gomes, 1992).

Viver com um 6rgo de outrem incorporado exige poder perder-se um pouco de si
proprio para mais tarde se reencontrar. _

Apesar de ndo se poder estabelecer uma relagio directa entre a rejeicio/aceitagio
psicologica do transplante e a rejeigio/aceitagdo fisiologica do mesmo, alguns dados
clinicos parecem apontar para alguma influéncia sobre o sucesso ou o insucesso do
transplante. O paciente pode reagir intra-psiquicamente de uma forma que suscita
condutas negativas, pondo em causa o sucesso do transplante. A turbuléncia emocional
€ as ameacas sentidas a integridade do self, podem interferir com a integragio
psicoldgica do novo 6rgio (Bunzel et al, 1992). Bunzel et al. ilustram o facto com a
citagdo de uma paciente que afirmava “o meu coragdo estd a rejeitar-me”. Sublinha
ainda os problemas de incorporago do 6rgdo nfo se limitam ao receptor da doacdo, mas
pode estender-se aos familiares ou aos que com ele de perto interagem.

A par da integraggo do érgdo transplantado, outro processo evolui paralelamente , o
aboraglo fantasmética do dador. Durante o perfodo de espera para o transplante,
nio ¢ muito frequente a evocagdo da figura do doador pelo qual esperam. E a
despersonificagdo do dador e do érgo a doar com o objectivo de tornar possivel a luta
contra a culpabilidade.

E sobretudo depois do transplante que a tematica do dador emerge. O anonimato
obrigatério sob o qual ele se mantém obriga o paciente a uma representagfio imaginaria,
a uma representacdo mental daquele gragas ao qual ele vai continuar a viver. Em todas
as situagdes de transplante, o paciente terd de fazer o luto da parte de si que se tornou
doente e que foi substituida por uma outra igual e estranha a0 mesmo tempo: o érgdo do
dador (Pericchi, 1992). A origem desta nova parte de si, o outro, o dador desconhecido e
anonimo, aviva as angustias, apela a sentimentos de reconhecimento misturados com
culpabilidade. E uma " estranheza inquietante". Estes problemas s8o especialmente mais

intensos se a informagfo sobre o sexo do dador, a causa da morte, entre outras, for
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conhecida.
Estudos efectuados delineiam em tragos gerais dois grandes grupos que se
destinguem no sentido do trabalho psiquico que efectuam relativamente a construgfio da

representago do dador (Rabanes, 1992):

1) De uma parte, existem aqueles em que domina uma tentativa de aproximacgo, de
ligagdo com o doador, procurando encontrar alguns tragos deste. Esta construgéo duma
identidade permite uma espécie de identificagio ao dador andnimo. Os pacientes
procuram construir dele uma representagfio estivel. De facto, rapidamente aparece uma
forte curiosidade por toda a informag#io que podera ajudar 4 construgdo de uma imagem
do dador. ’

Pode ser visivel um sentimento de culpabilidade de deverem a vida & morte de
outrem, a "culpabilidade do sobrevivente". Outros ainda o idealizam falando de todas as
suas qualidades fisicas e morais, vivendo de certa forma, permanentemente com ele. A |
sensagéo de "viver a dois no mesmo corpo" é por vezes relatada, bem como o fantasma
de uma nova juventude e de um segundo nascimento.

A identidade sexual do dador pode também ser fonte de interrogagdes. A
literatura, mostra que os homens tém maior dificuldade em aceitar a possibilidade de
terem recebido um 6rgdo de um dador mulher, associando-o 4 sua imagem corpbral, do
~que estas Ultimas. Expressam receio de se tornarem mais efemeninados. E ainda
interessante notar que ¢ dificil encontrar entre os pacientes femininos um que refira a
preocupagdo de ter recebido a doagfio de um homem, apesar de constatarem
objectivamente sinais claros de masculinidade no seu corpo ap6s o transplante, como o
crescimento mais intenso da pilosidade resultante do tratamento imunossupressor.
Normalmente responsabilizam a medicag@o e ndo um suposto dador masculino.

Frierson, citado por Bunzel et al. (1992), refere as preocupagdes que os pacientes
tém relativamente ao comportamento sexual do dador. Questionam-se quanto & sua
identificagfio e orientagiio sexual. Muitos pacientes relatam alteragSes mno seu
desempenho sexual apds o transplante e responsabilizam o 6rgfo transplantado por esse
facto, sobretudo quando € o coragfio que esta envolvido no transplante.

Pode ocorrer ainda o sentimento da perda da integridade e da sua identidade.
Quanto maiores forem as alteragdes fisicas sofridas maior a probabilidade de exacerbar

este tipo de vivéncias. Uma saida possivel serd a de procurar a sua identidade na do

58



doador.
Esta proximidade com o dador poderd ser conseguida através de diversas

projecgdes: a projecgio de diferentes caractetisticas fisicas, a projecgio de tragos de
personalidade ou de circunstincias de vida como as origens geograficas, o
enquadramento familiar, fantasmas sobre a vida e a morte dessa personagem tdo
importante mas t8o desconhecida, a sua identidade, as crengas de assumir certas
caracteristicas de personalidade do dador.

Em sintese, neste caminho de construgio de uma representagio, simboliza-se a
relagfio com o dador. Este é sempre uma entidade distinta do proprio apesar de fazer
parte deste. Integram-se mas néo se fundem. O outro continua a existir apesar de estar
em mim. Nesta posicio, o fantasma agressivo, aquele que foi o invasor de uma

identidade, “civilizou-se” (Corbin, 2000).

2) Para outros pacientes, pelo contrario, existe uma repulsa da imagem do dador. O
transplante parece gerar uma espécie de angiistia intensa associada a fantasmas de
intruso. O dador aparece como potencialmente persecutor. Tem-se a impresso que
para estes pacientes, o importante ¢ evitar, rejeitar toda a ligagio com o dador, como se
a todo o custo houvesse que anular uma separagio, anular uma distncia, proburando a
todo o prego a incorporago do 6rgio doado numa verdadeira apropriagio. A pessoa
transplantada nfo fala mais da doag8io mas sim do seu novo orgdo (Corbin, 2000).

Esta € conseguida pela negagio da curiosidade sobre o dador, sentindo-se
mesmo bastante protegido pelo anonimato estipulado por lei a este respeito, como se o
anonimato fosse uma prova da sua “inexisténcia”. O orgdo doado é considerado como o
seu proprio. As suas caracteristicas sfo ressentidas como uma ameaga 4 propria
identidade do paciente. Acresce a gratuitidade da doagiio que & sentida como
insuportavel. Este sentimento de divida coloca-os 4 mercé de um dador exigente, cruel,
“impossivel de satisfazer” (Rabanes, 1992).

Estamos pois perante mecanismos de defesa como a negagfo, colagem a
realidade, a projeccéo de agressividade sobre o dador que se transforma em persecutor.

A adaptagfio psicologica a um transplante exige um certo grau de forca de
personalidade, de resiliéncia e adequagiio dos mecanismos de coping, o que algumas
pessoas ndo possuem (Kuhn citado por Bunzel et al, 1992). As fantasias relativas ao

dador podem tornar-se tdo ameacgadoras para o auto-conceito do individuo que os
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mecanismos de defesa surgem como forma de protecgéo

Assim, de uma forma geral, as representagdes sdo uma figuragiio da angustia do
paciente, um indicador do trabalho de elaboragio suscitada pela doenga a este tipo de
tratamento particular. Esta elaboragfo parece pois ter duas fungdes. Por um lado, elas
libertam uma figuragiio da angustia de morte sempre presente nestas situagdes. Por
outro lado, representa a possibilidade de se curar. O dador representa a reparagéo do
problema criado pela doenca (Rabanes, 1992).

O dador € um outro que dé, um outro como eu ou diferente de mim, um outro
desconhecido.

O que acontece a essa identidade visitada? Que formas ela assume?

Num estudo levado a cabo por Bunzel et al. (1992), foi possivel encontrar trés tipos

de atitudes perante o 6rgdo transplantado, no caso o coragio:

- Pessoas que afirmaram que a sua personalidade nfo tinha sofrido qualquer tipo de
alteragfio apds o transplante (79%). Observa-se uma forma de reagir € um corte
abrupto com este assunto. v

- Pessoas que afirmaram que a sua personalidade sofreu alteragdes mas que em nada
se relacionam com o novo orgo (15%). Relatam sobretudo alteragGes ao nivel da
sua forma de olhar a vida. “ A alma ¢ a mesma, a vis3o da vida é que mudou”, refere

um paciente.

- Pessoas que relatam uma clara alteragio da personalidade relacionada com o

dador (6%).

Num outro estudo realizado por Jalowiec et al. (1994) com 175 transplantados
cardiacos, sobre aqueles que seriam os principais stressores do periodo pré-operatério,
foi encontrado como um dos stressores, a preocupagio de receber um coragdo de um
tipo especifico de pessoa, de uma raga diferente ou de sexo oposto, expressando a
preocupagdo de que o transplante cardiaco os transformasse de alguma forma por
receberem um coragdo de outra pessoa.

A integragfio psicoldgica do transplantado e, por consequéncia, do orgdo doado
encontra-se muitas vezes retardada em relagfio 4 integragfo fisica (Debray, 1990). E
como se existisse um “transplante psicoldgico” para além do transplante do corpo

(Bunzel et al, 1992).
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C) Matriz Familiar e Social

Uma doenga grave representa um processo de crise intensa que nfio toca apenas
0 individuo mas também todo o seu sistema familiar e social. Em conjunto enfrentam o
ajustamento emocional inevitavel perante um Eu sonhado € um Eu real.

A doenga obriga a adaptagdes de grande nivel de exigéncia. Os papeis sociais do
individuo sio muito restritos se a doenca & longa ou severamente alterados se a sua
emergéncia se fizer a média ou curto prazo. A intengfio de manter os relacionamentos
sociais e familiares surge como dificil. A estrutura da familia nuclear, apesar de incluir
em si a capacidade de absorver grande parte da perturbagfo resultante da doenga de um
dos seus elementos, poderd ver o seu equilibrio alterado se forem ultrapassados os
limites dessa capacidade (Simmons, Marine, Simmons, 1987).

Para a manutengfo deste equilibrio, é fundamental, para os familiares
prestadores de cuidados, que encontrem em si ou no exterior, através da continuidade de
uma actividade profissional por exemplo, uma fonte realimentadora de auto-estima, de
apoio financeiro e social, beneficios esses que podem compensar e equilibrar os efeitos
negativos da responsabilidade por um doente .

Também a vida social do futuro transplantado se vé modificada. Tornam-se
limitadas a possibilidade de participagfio em actividades exteriores e a possibilidade de
prosseguir uma trajectoria profissional com todas as questdes econdmicas dai
resultantes. A perca de uma situagdio profissional activa pode conduzir a uma outra
perda, a do sentimento de status no interior da familia. Planos para o futuro e mesmo
actividades ludicas tornam-se dificeis de concretizar. Instala-se a impossibilidade e
imprevisibilidade na matriz familiar e social do paciente.

Desta forma, o anuncio de um transplante acontece num contexto de grande
dependéncia familiar, conjugal, dependéncia quase total, onde o paciente sentiu
drasticamente modificada a totalidade da sua situagfo profissional ou social.

Uma vez efectuado o transplante, o periodo pos-operatério é tido como o mais
dificil psicologicamente para a matriz familiar do paciente. Comegam a acreditar na
possibilidade de construgfio de projectos para um futuro que se tornou possivel, sem que
a0 mesmo tempo possam ignorar 0S riscos de insucesso da intervengio ou de morte

stibita. E nos 15 dias que se seguem & interven¢io que se exprimem nos interlocutores
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do paciente, em graus diferentes, sinais de grande cansago fisico e emocional. Neste
periodo estabelecem-se lagos muito fortes entre o paciente e o seu suporte social,
relacional, quer se trate de sentimentos de gratiddo dirigidos & familia ou de
reconhecimento perante a equipa médica (Allilaire, 1990).

Os resultados de um estudo realizado por Canning (1996) com 83 transplantados
cardiacos, mostra que no periodo que ée segue 4 cirurgia, a familia do paciente
experiencia niveis de stress mais elevados do que os experimentados numa populacio
normativa. Sete meses apos o transplante, estes niveis baixam, assumindo valores
considerados normais. O mesmo estudo mostra que os predictores mais fortes da
ocorréncia de elevados niveis de stress pds-transplante na figura prestadora de cuidados
sdo a situago profissional, a percepgiio da duragdo das dificuldades impostas por ser-se
responsavel por alguém com doenga terminal € a qualidade da relagdo com o paciente.
Niveis mais elevados de stress encontram-se nas figuras prestadoras de cuidados
desempregados (maioritariamente mulheres) que sentem que o tomar conta da pessoa
doente interfere e limita toda a sua vida pessoal e também naquelas que percepcionam a
sua relagfo com o paciente como pobre.

Assim, depois do transplante, o regresso a casa é acompanhado pelo desejo de se
ser de novo envolvido nas actividades familiares. Esta plena reintegragiio na estrutura da
familia ¢ uma etapa complexa. A resposta da familia a esta atitude de recuperagfio do
seu estado de independéncia é com frequéncia extremada, variando entre a
hiperprotecgio 4 pessoa transplantada e a diminuigfio radical de apoio e ajuda. E um
periodo em que quer a familia quer o cdnjuge do transplantado precisam de encontrar
em si contetidos psiquicos fortes e sélidos.

Bunzel (1992) relata, na pessoa transplantada, a vivéncia de sentimentos de
impaciéncia, irritabilidade e perca de controlo perante os familiares. Vivenciam também
uma grande distincia entre o desejo de uma vida feliz a nivel familiar e a realidade com
todos os seus constrangimentos e problemas de reorientagfio. As alteragSes de humor
associadas ao tratamento corticoide sfo sentidas pelo proprio e por todos os que o
rodeiam. As reacg¢des da pessoa transplantada contra a super protecgio e o
comportamento controlador do seu meio ambiente fazem-se sentir. E 4rdua a luta pela
recuperagio da sua auto-estima e auto-conceito. Um paciente entrevistado pelo mesmo
autor relata que numa ida a um bar lhe foi oferecida uma cadeira como se faz

habitualmente a uma mulher. As reacgdes dos outros podem orientar-se em dois
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sentidos bem ilustrados nas seguintes afirmacSes: “Para os meus vizinhos tornei-me
uma mistura de milagre com zombie.” ou entfio “Agora comportam-se COMmigo como se
eu tivesse uma doenga terminal.”

Apos a transplantagiio o individuo fantasia que a vida de famﬂia serd dai em
diante feliz e sem mais sobressaltos. Contudo, rapidamente apés a operagdo, as familias
sfo forgadas a redesenhar o seu futuro e a reorientar-se entre si. O homem, que ¢ de
novo forte e saudvel, quer reconquistar a sua masculinidade tomando o controlo do
quotidiano familiar, o que ndo era mais possivel antes do transplante. Agora, qualquer
tipo de controlo exercido sobre si proprio é sentido como intoleravel. Um novo
equilibrio tem que ser estabelecido no seio da familia. Os papéis sociais tém de novo
que ser revistos e adaptados. O individuo transplantado tem que abandonar o seu papel
de pessoa doente, o que traz vantagens e inconvenientes. Este periodo é muito dificil
para qualquer casal e a ajuda psicoterapéutica aos membros da familia pode ser vital
para a diminuigdo da distdncia entre a esperanca ¢ a realidade (Bunzel, 1992; Mai,
1993).

O regresso a casa nfo ¢ assim totalmente desprovido de preocupagdes quanto ao
futuro. Este é olhado com receio, o que, de uma forma ou de outra, impede a pessoa
transplantada de fazer projectos a longo termo. As reacgdes emocionais um pouco mais

intensas do que habitualmente podem modificar as relagBes afectivas na familia.
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Surge desta forma com clareza que
Como facilitador deste processo, podemos considerar os outros pacientes ja
transplantados. A sua vitalidade, humor, dinamismo e exemplo de vida trazem para
aquele que inicia um caminho equivalente, um conforto consideravel.

Debray (1990) sublinha a importincia que assumem 0s grupos de transplantados
que podem assumir a forma de organizacSes formalmente estruturadas. Estes grupos
permitem uma troca de informaggo, uma partilha entre aqueles que ja passaram pelas
diferentés etapas psicologicas do processo e os que estfio a dar os primeiros passos,
promovendo a adaptagdio individual 4 transplantagfo. E uma realidade presente e uma
realidade futura que se encontram. Estas associagdes podem ainda ajudar a resolver
questdes de ordem administrativa e financeira.

Duas atitudes sfo possiveis por parte da pessoa transplantada em relagfio &

participagfo activa nestas organizagdes:



1) Muitos, para re-encontrar o seu equilibrio, para re-existir socialmente associam-se e
participam activamente. A vida associativa da-lhes forca e coeréncia bem como lhes
proporciona uma razgo de viver ajudando-se mutuamente, bem como as respectivas
familias.

2) Contrariamente, outros retomam a sua vida profissional e isolam-se, tentando em
certa medida esquecer que sfo transplantados, nfo querendo de forma nenhuma

encontrar-se com outras pessoas que tenham vivido essa mesma experiéncia.

A reintegracio familiar, a implicagiio da rede social do transplantado nos seus
projectos de vida sdio pontos essenciais aos quais deve ser dada uma importincia
particular, pois sdo elementos que parecem envolver um prognodstico consideravel.

O estudo de (Dew et al, 1994) com 72 transplantados cardiacos, corrobora a ideia de
que a existéncia na rede social do individuo de figuras preferenciais prestadoras de
cuidados (esposa, mée, etc.), potencializa a adaptagio psicologica aos acontecimentos
que se constituem como uma ameaca a vida, onde se inclui a transplantagfio de 6rgfos.
A solidez da relag@o entre estas figuras e o bem-estar do paciente sublinha a importincia
de que a intervengfio neste dominio deve envolver essas figuras preferenciais do suporte
social na educacio e aconselhamento perante quer os aspectos de saude fisica, quer os
aspectos de ordem emocional implicados na situag#o.

Estudos epidemiologicos efectuados apontam para o suporte social como um factor
de protec¢iio do individuo. Este efeito benéfico manifesta-se a dois niveis; a) a relagéo
entre a existéncia de suporte social € menor mortalidade b) a relagio entre a existéncia
de suporte social e uma melhor recuperagio da doenga (Wills, 1997).

As pessoas que apresentam melhor integragdo social parecem manifestar menor
risco de mortalidade do que aquelas que manifestam sinais de isolamento social. De
notar que o isolamento devera ser definido como uma falta de relagdes satisfatdrias,
onde existe uma discrepdncia entre a percep¢iio dos recursos sociais e a situagio
pretendida ou idealizada (Oliveira, 2001). Pode resultar directamente da quantidade de
suporte social oferecido ao paciente ou da dificuldade em o reclamar ou ainda numa
deformacio da percepcéo que dele se tem (Wendy Samter, citado por Oliveira, 2001).

Nos individuos com um baixo suporte social surgem geralmente uma maior
incidéncia no agravamento da doenga, com consequente aumento da incapacidade ou

redugfio da recuperagfo. Parece pois que o suporte social funciona como um mecanismo
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amortecedor perante situagdes particularmente dificeis como € o caso de problemas de
satde graves (Oliveira, 2001)

A procura de suporte social ¢ uma estratégia possivel de adaptagdo a situacfo, da
qual o paciente ndo € o inico beneficidrio. Entre ele e seu suporte social hd um conjunto
de interacgdes em que cada um pode dar e receber, cada um tem um papel importante a
desempenhar. E um sistema que funciona nos dois sentidos (Bernimolin, 1995). Assim
transparece na defini¢@o de suporte social como um processo interactivo no qual acgdes
e comportamentos particulares podem ter um efeito positivo sobre o bem estar social,
 fisico ou psicolégico do individuo.

A luta pela vida pode ter sido ganha com o transplante, mas a luta por viver

plenamente, a luta pela qualidade de vida continua (Rogers citado por Bunzel, 1992).

D)Qualidade de Vida

Se sobreviver € importante, nfio € para viver ndo importa como. A qualidade de
vida associada & satide representa um denominador final comum de terapduticas tio
complexas como o transplante de 6rgdos, havendo autores que a designam como a
“prova de fogo” de um programa de transplanta¢io, nomeadamente de um programa de
transplantag@io pulmonar (Mai, 1993). Como refere Degos (1993) a interferéncia na vida
s6 se justifica se houver uma melhoria para o ser. E o sentido do significado de melhoria
que se procura pois que a felicidade e a infelicidade sdo existenciais e o valor da vida
néo se mede pela capacidade de execugo biologica.

Neste sentido, serda importante analisar a qualidade de vida alcangada apés a
transplantag8io, bem como os niveis de ajustamento conseguido, em compara¢io com o
periodo pré-transplante. Para analisar a qualidade de vida sfo classicamente abordadas

as seguintes grandes areas (Bernimolin, 1995): -

1) A percepgio que o paciente tem do seu nivel de reabilitagio fisica e os seus

sentimentos sobre o seu bem estar fisico
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2) O seu ajustamento psico-social geral, incluindo a sua satisfagdo com o tipo de
relacionamentos interpessoais estabelecidos, o nivel de integragio da auto-imagem,

os seus sentimentos de felicidade ou depresséo e o seu nivel de ansiedade
3) A sua capacidade de desempenhar os seus papeis profissionais ou escolares.

1) A qualidade de vida como conceito envolve em si simultaneamente componentes
objectivos e subjectivos. De facto, o que ¢ primordial para uma pessoa nio o é
necessariamente para outra. Um sentimento de bem estar procurado pela transplantago
pulmonar, pode constituir simplesmente a utilidade primeira e tltima da intervengio
cirtrgica. Uma vez obtida, um paciente pode estimar a sua qualidade de vida pds-
operatdria como muito satisfatoria, enquanto que um outro podera ser mais exigente. Os
diferentes factores que intervém na apreciagfo da qualidade de vida nfo tém o mesmo
peso para todos os individuos.

Daqui sobressai que ndo € tarefa facil definir precisamente o que significa
"qualidade de vida".

As investigagOes efectuadas relativamente 3 qualidade de vida, centram-se
sobretudo sobre quatro varidveis — saude mental, adaptagio social e sexual, retorno ao
trabalho e saude fisica. Os resultados obtidos apontam para duas grandes tendéncias.
Um grupo de investigagdes revela resultados reservados ¢ menos. favoraveis no que se
refere 4 qualidade de vida relatada por pacientes transplantados. Nestes casos, o
sentimento de que a vida depois do transplante é menos favordvel que anteriormente,
estd associado a percepgdes negativas relacionadas com as finangas, com a ocorréncia
de disfungfio sexual (impoténcia, diminuicdo da libido) e dificuldades de integracdo da
alteracdo da aparéncia fisica (inchago devido ao tratamento corticoide) e ainda com a
existéncia de complicagSes frequentes pds-operatdrias (episodios de rejeicio, infecgdes,
hospitalizagdes frequentes). Dificuldades familiares e de reintegragdo profissional sfo
também encontradas (Bernimolin, 1995).

E verdade que os problemas sexuais depois de um transplante estdo frequentemente
presentes (Mai, 1993). Para tal contribuem razdes médicas, mas também sem diivida
razdes psicoldgicas oriundas tanto da pessoa transplantada como do seu parceiro (medo
de um acidente). E de referenciar que o acto sexual, do ponto de vista da intensidade do

esforgo e das suas repercussdes sobre o organismo nfo apresenta riscos para um
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transplantado em periodo estdvel. A confianga sexual pds-transplante € a performance

sdo geralmente diminuidas por:

- Modificagfo dos papéis e responsabilidades dentro do casal
- Problemas no que concerne ao desejo sexual

- Perda de autonomia

- Exigéncias fisiologicas da medicagio

- Humor depressivo

- Ansiedade

- Crenga de morrer durante o acto sexual

De qualquer forma Bohachick (1992), no seu estudo com 44 transplantados
~cardiacos, mostrou que perturbagdes sexuais eram relatadas por 74% dos pacientes
antes do transplante, mas por apenas 28% nos seis meses depois da operagao.

Um outro grupo de investigagdes sobre a qualidade de vida alcangada ap6s um
transplante, a grande maioria dos estudos realizados nesta drea, é undnime ao afirmar
que maioritariamente oS pacientes, um ano apds o transplante, percepcionam a
transplantagdio de uma forma bastante positiva (Sears, 1995; Mai, 1993; Bohachick,
1992). |

O bem estar fisico sofre uma melhoria espectacular, referindo os pacientes que se
sentem bem, fazendo a maior parte das coisas que faziam antes. Relatam menor
dificuldade em executar as actividades do dia a dia, sentindo-se mais saudaveis e de
uma forma geral fisicamente bem. Relatam uma qualidade de vida adjectivada de boa a
excelente, considerando ter alterado de uma forma significativamente positiva a imagem
de si mesmos, a capacidade de projecgio no futuro, a qualidade do suporte social e a
independéncia. Mai (1993) refere que para os pacientes que sobrevivem os primeiros 90
dias ap6s o transplante, a qualidade de vida em termos de satde fisica ¢ tida como
excelente.

Para este bem estar fisico contribui também a pratica de exercicio fisico. Estudos
como o de McGee (1996) reforcam esta ideia, mostrando que os individuos
transplantados que se envolvem numa actividade desportiva ou exercicio fisico regular
relatam uma imagem corporal mais favoravel, maior performance, bem como

diminui¢fio da sintomatologia fisica.

67



Num estudo comparativo entre diferentes tipos de transplantes, coragéo, figado e
pulmdes (Littleﬁeld, 1996) relativamente 4 qualidade de vida percepcionada, constatou-
S que eram as pessoas transplantadas pulmonares que relatavam melhores resultados
em todos os dominios da qualidade de vida, fisico, psiquico e social. Foi encontrado um
sentido para esta constatagio no profundo contraste vivido pelos pacientes que sofreram
uma insuficiéncia respiratéria grave prolongada que foi removida repentina e
completamente através da transplantagio pulmonar. Este contraste por talvez ser vivido
com maior sofrimento psiquico, conduz posteriormente a uma percepgdo muito positiva

da nova situagdo alcangada, o que se generaliza para as outras 4reas da vida.

2) A literatura mostra (Mai, 1993), que os problemas psiquiatricos e psicoldgicos
podem afectar a adaptago da pessoa transplantada e por consequéncia os resultados da
cirurgia. Observa-se concordéncia entre a presenca de satde fisica e psicolodgica.

Um ano ap6s a realizagdio do transplante a maioria das pessoas apresenta um
ajustamento psico-social favoravel, sentindo-se mais felizes, menos ansiosos e,
sobretudo descrevendo um nivel de satisfagiio que, quando comparada com a que ¢é
sentida por um grupo de controlo (sem doenga), ¢ significativamente superior. F a
referéncia a uma sensaciio de renascimento (Mai, 1993; Bohachick et al, 1992).

A forma como o individuo se considera é de central importincia para o seu
sentimento de bem estar ¢ de satde mental. De facto, a necessidade de manter uma
auto-estima elevada, € uma das mais importantes componentes da personalidade. Somos
por isso possuidores de varios mecanismos de defesa que nos permitem resistir as
agressdes que sdo feitas 4 auto-estima. Assim, a doenga, se representar a excepgo no
percurso de vida, pode ser definida como algo temporério, atipico que nfio reflecte as
verdadeiras capacidades e potencialidades pessoais. Ou, por outro lado, o individuo
actua sobre si proprio, reduzindo as aspiragdes do self. A satisfaggo consigo proprio é
fungdo da relagdo existente entre as aspiragdes e caracteristicas reais pessoais. Se se
reduzirem as aspiragdes e objectivos, a auto-estima é protegida contra a dor do fracasso.

Um ano apds a transplantagio os pacientes revelam uma auto-estima
marcadamente mais elevada, comparativamente ao periodo pré-transplante. A
restauragiio da sallde tem uma repercussdo imensa na evolugio da auto-estima, na

capacidade de se verem e sentirem seres independentes, possuidores do controlo sobre o

seu destino.
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3) A reabilitagfo profissional oscila e depende de multiplas varidveis tais como a idade,
0S facfores culturais e s6cio-econdmicos.

Littlefield et al. (1996), refere que o regresso ao trabalho, factor que ¢ comummente
utilizado para determinar o grau de sucesso da reabilitagfo, difere muito de centro para
centro, situando-se numa média de 50%.

Um estudo de Harvison (1988) envolvendo 51 transplantados cardiacos, mostra que
53% encontraram trabalho total ou parcial, actividades domésticas ou estudos a tempo
completo; 28% receberam uma pensdo, 9% optaram por uma reforma voluntaria, 6%
receberam subsidios de desemprego e 4% receberam uma licenga paga. Mesmo para

aqueles que retomaram uma actividade profissional, os obst4culos encontrados sfo os

seguintes:

encontrar um trabalho € dificil por causa do'transplante

a pessoa ndo ¢ capaz de trabalhar tantas horas como antes do transplante

- depois do transplante existe uma maior dificuldade de gerir o stress geral
proveniente do trabalho

- presenga de conflitos com os superiores

- auséncia de promogdes

Resultados no mesmo sentido foram apresentados por Mai, Bohachick e Houser
(1993; 1992; Houser, Konstam, Konstam, 1992). Este {iltimo autor refere que, por todas
as condicionantes anteriormente apresentadas, muitos transplantados, apesar de
desejarem voltar ao trabalho, sentem dificuldades e necessitardo ser ajudados no periodo
de transigéo entre uma situagfo de restrigdes severas, piévia ao transplante, e o retorno a
um estilo de vida semelhante ao que tinham antes dos problemas de saude terem lugar.

Quanto mais longa foi a incapacidade de trabalho antes do transplante, mais dificil
parece ser a reintegracio neste contexto. Neste sentido, Caine et al. citado por Littlefield
(1996), constataram que um melhor funcionamento no pré-transplante nas areas de
mobilidade, nivel de energia, qualidade de sono e reac¢Bes emocionais eram predictores
de menor periodo de tempo de hospitalizagiio a seguir ao transplante e de um retorno
mais rapido ao trabalho, com a retoma das actividades e ocupagdes varias por volta dos
trés meses de pos-transplante.

Trumper (2001) num estudo realizado com transplantados pulmonares observa que
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as pessoas que se encontram na situagio de desemprego manifestam maior morbilidade
psiquiétrica.

Trés factores parecem entfio estar na base dos baixos niveis de retorno ao trabalho
apés o transplante, a extenséo da incapacidade anterior ao transplante, a auto-percepgio
de ser incapaz de trabalhar e a perda da seguranga econdmica que advém da atribuicfio
de pensdes de incapacidade ou de seguros de saude. Muitos pacientes referem que dada
a incerteza do seu futuro, preferem nfo passar os anos que lhes restam a trabalhar.
Apresentam-se por isso relutantes em abandonar os beneficios econémicos que advém
da sua incapacidade anterior, dado que poderfio adoecer futuramente (Littlefield et al.,
1996).

No mesmo sentido concorre a afirmagfo de Degos (1993) de que o medo de uma
deficiéncia, a angustia de que tudo pare, a necessidade de tudo verificar e de regressar
repetidamente ao hospital, incita alguns a viver num casulo e a nfo se langarem na vida
activa. Outros mergulham nela, retomam o seu trabalho € exibem o seu estado como um
exemplo.

E de que forma se relaciona a saude fisica com o desemprego? Serd o desemprego
que provoca danos na satude ou serfio as condigdes prévias de saide que propiciam
maior probabilidade de desemprego? Esta tiltima hipétese pode reflectir, de acordo com
Kasl (1997), uma de duas possibilidades: por um lado uma influéncia directa do nivel de
saade, ou seja, pessoas com uma satde frigil t€m maior probabilidade de ficar
desempregadas, por outro, uma influéncia indirecta de caracteristicas como baixo
estatuto sécio-econdmico e trajectéria profissional instivel, podendo ambas conduzir a
uma maior probabilidade de desemprego e menor saude.

Este dilema interpretativo, o desemprego como causa ou como consequéncia, ¢ uma
das dificuldades subjacentes aos estudos que pretendem compreender a influéncia do
desemprego na saude do individuo. Porém, segundo o mesmo autor, existe um acordo
significativo que advém de intimeros estudos longitudinais, de que o desemprego tem
um impacto negativo na saude, apesar da dificuldade de precisar a natureza desse
impacto. O impacto do desemprego na morbilidade ¢ significativo. Este é medido
através do aumento da frequéncia de hospitalizagdes, consultas médicas, uso de
medicamentos, limitagdes de actividade, e sintomas somaticos. |

No dominio da transplantagfio cardiaca, Caine e O’Brien, citados por Houser

(Houser, Konstam, Konstam, 1992), constataram que os pacientes que aguardavam o
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transplante cardiaco lamentavam a perda dos seus papéis profissionais e o consequente
corte dos seus contactos sociais estabelecidos no ambiente de trabalho. A perda dos
empregos resultava em muitas mudangas nas suas vidas incluindo a perda dos seus
rendimentos, dos contactos sociais e a deterioragio da percepgo do valor de si proprio.

Ao nivel da reinser¢io profissional constata-se que a qualidade das relagBes
interpessoais que o paciente transplantado pode estabelecer com o seu meio profissional
e social sdo por vezes dificeis. A pessoa transplantada pode suscitar reacgdes
inconscientes de medo, o que gera atitudes e contra-atitudes de superprote¢io, de
solicitude exagerada ou, inversamente, um distaﬁciamento, 0 siléncio, a rejeicio.

Coloca-se entfio a questfio de que sera que se pode prever que tipo de paciente se
ajustard de uma forma mais eficaz e qual precisarda de maior suporte psiquiatrico e
social?

Os estudos que foram desenvolvidos até hoje parecem apontar para um melhor
ajustamento por parte das mulheres que dos homens. Estas retomam melhor as suas
actividades que fazem parte da sua vida. Um ano apdés o transplante, as mulheres
apresentam menores niveis de ansiedade, maior estabilidade na auto-imagem e
sentimentos de maior controlo sobre o seu proprio destino. Estes resultados sfo
interessantes se comparados com os encontrados no seio de uma populagio adulta
normal. Nesta sfo as mulheres que apresentam niveis de ansiedade mais elevados, bem
como maior tendéncia para o adoecer mental. Contudo, quando confrontadas com a
situagdio de transplante, parecem ter um ajustamento psicolégico superior. Foram
tentadas explicagdes varias, entre as quais a que se associa aos papeis sociais tipicos dos
géneros. Tradicionalmente nfio se espera da mulher uma actividade ocupacional tdo
activa, nem uma responsabilidade financeira t8o grande para com a familia. Para um
homem, sentir-se bem sucedido envolve seguranga no trabalho e manutengfio de um
elevado nivel de performance ocupacional (Simmons, Marine, Simmons, 1987).

Os mesmos autores referem que o contexto religioso em que a pessoa se insere,
parece ndo ter influéncia significativa no processo de ajustamento pos transplante.

O nivel de educag@io e a disponibilidade financeira, estdo associados a uma auto-
estima mais elevada. Dinheiro e educagéo sdo aparentemente recursos que protegem o
proprio contra o impacto do stress de vida, nomeadamente o que resulta de um
problema grave de saude. Os pacientes que um ano apds o transplante, ainda se

encontram preocupados com questdes sobre os seus recursos financeiros, apresentam-se
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mais ansiosos € menos felizes em geral.

Os relacionamentos intra-familiares jogam também um papel decisivo. Seria de
esperar que uma familia chegada ajude a mediatizar o stress resultante da doenca e da
recuperagdo. Os pacientes que no pré-transplante sentem a familia como mais préxima e
disponibilizadora de maior apoio, um ano depois do transplante apresentam-se menos
ansiosos, com maior estabilidade, e maior sentimento de controlo sobre a sua prdpria
vida.

Naturalmente, e como seria de esperar, os pacientes que anteriormente ao
transplante possuiam uma auto-estima mais favoravel e um sentimento mais elevado de
bem estar, tém maior probabilidade de se manterem melhor ajustados no periodo pés-
transplante. Os estudos efectuados neste sentido salientam o facto de esta relagfio ser o
melhor predictor do nivel posterior de ajustamento emocional.

Assim, a nogdo de qualidade de vida e a sua andlise em pacientes sujeitos a terapias
exigentes quer a nivel emocional, quer financeiro é vital. Os vectores utilizados para
esse efeito mostram entfio que, em todas as dimensdes, um ano apds o transplante e,
comparativamente com o periodo pré-ﬁansplante, constata-se uma evolugfo
positivamente acentuada nos pacientes sujeitos a este tipo de intervengdo. Acima de
tudo a sensagfio de bem estar e felicidade e a auto-imagem, parecem ser os aspectos
mais extraordinariamente afectados pelo retorno a satde. A emergéncia bem sucedida
de uma crise severa € a proximidadé com a morte, parecem produzir uma apreciacio da
vida ainda maior do qué o comum das pessoas, uma maior maturidade e uma nogfo de
valores mais clara em relagéio a um bem que quase se perdeu. A “segunda oportunidade
de vida” € olhada com grande apreciagio.

Determinante nesta apreciagiio € a referéncia passada na definigdo do momento
presente. De acordo com as teorias desenvolvidas, o nivel de satisfagio absoluto do
individuo ¢ dependente do ponto de comparagfio que este estabelece com o momento
anterior que viveu. Para estes doentes transplantados, a memoria de como se sentiam e
de como agiam quando estavam a morrer, parece ser fundamental. Relatam uma
gratidfio constante e elevados niveis de satisfagfo, uma vez que nfio mais estdo a sofrer
de sintomas severos da sua doencga, porque nfo mais se sentem doentes, voltando a
sentir vigor na sua vida social e pessoal.

Quanto tempo estes efeitos podem durar é uma questfio para desenvolvimentos

futuros. Durante quanto tempo pode esta emergéncia positiva de uma crise passada
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moldar a vida de um individuo? Sera que a satisfagfo conseguida com esta nova chance
de viver, se deteriorard com o tempo, tornando-se progressivamente mais salientes os
problemas do dia a dia? |

De qualquer forma emerge a nogdo clara de que o transplante surge como i'eparador
do eu fisico, representando um voltar 4 vida, e um renascer para um viver novo, numa
oportunidade renovada de re-arranjo também emocional e afectivo, agora num espago

corporal re-harmonizado.
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SEGUNDA
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“NOVOS CORPOS EM HISTORIAS ANTIGAS”



CAPITULO4

MAPA DO .CAMINHO:
METODOLOGIA

4.1 — Formulac¢io do Problema

“Conhecer um sentimento requer um sujeito conhecedor”
(Anténio Damasio)

s longos dialogos que se estabelecem entre o corpo e o espirito sdo de ha

muito alvo do pensamento e cada vez mais sujeito de comprovagio

como experimento.

Ora, constituindo-se a transplantagdo pulmonar como uma profunda transformagfo
fisica e psicologica, gostariamos de saber de que falam estes didlogos, o que dizem,
como se¢ namoram, como se influenciam, como crescem ou como se separam

defimtivamente.

De acordo com Seabra Gomes (1992), a compreensio do individuo transplantado
poderd ser feita através da escuta activa e empética de cinco niveis de anilise:
consentimento e motivagdo face a intervengio, matriz familiar e social, antecedentes
psiquidtricos, personalidade e representagdo cognitiva e fantasmética do orgdo

transplantado.

Se acrescentarmos ainda a aﬁnna@ﬁo de Degos (1993) de que a perturbagfio s6 encontra
justificagdo se houver uma melhoria para o ser, se 4 dor se suceder um incremento do
bem estar num todo de onde nfio pode ser dispensada qualquer parte, encaminhamo-nos

para a importincia do estudo da qualidade de vida.

Da intersepgdo destes constructos, os didlogos do espirito e do corpo e o individuo
transplantado, surge o cerne da nossa investigagfo:
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Em que medida ¢ que se constréi a vivéncia emocional de cada uma das areas de
analise da pessoa transplantada e como é que estas podem potencializar a sobrevivéncia

a um transplante pulmonar?

Analisemos em detalhe cada uma das areas referidas:

a) Consentimento e Motivacdo Face a Intervencéio

Da literatura analisada sobressai que as expectativas positivas perante o transplante e as’
fontes de motivagdo, que o individuo encontra para incetar este caminho sdo tidos como
os factores dentro desta 4rea mais capazes de positivamente influenciarem a

manutengdo da satide na pessoa transplantada.

Sdo disso exemplos as investigagBes levadas a cabo por Leedham et al. (1995) que
estuda a relagiio entre as expectativas positivas face ao transplante cardiaco e a saide
fisica. Em 41 pacientes transplantados cardiacos é confirmada esta relagdo, as
expectativas favoraveis estio positivamente associadas 4 adesdo pés-operatéria ao

tratamento, bem como ao maior periodo de laténcia até & primeira infecgdo.

Uma quantidade crescente de estudos tem estabelecido ligages entre a existéncia de
expectativas positivas e resultados fituros favoraveis a nivel da safide fisica em
diferentes populagGes, estudantes, pacientes sujeitos a cirurgias cardiacas, alcodlicos em

recuperagdo, entre outros universos.
Néo foram encontrados estudos efectuados no universo dos transplantados pulmonares.

No que se refere a motivagdo, Allilaire (1990), exprime a ideia de que um dos factores
importantes que pode interferir na qualidade dos resultados de um transplante é a atitude
psicologica do individuo, a forma como encara o transplante, se se trata “apenas” de
uma forma de fugir 4 morte ou se, pelo contrario, consiste numa intervengio que torna
possivel a realizagdo de projectos de vida, aos quais o sujeito teve que renunciar devido

a sua doenca.
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Seabra Gomes (1992), corrobora que uma forte motivagdo é um factor de prognéstico
favoravel, sendo importante conhecer as razbes pelas quais as pessoas querem viver

mais tempo, assim como 0s seus projectos em relagio ao firturo.

Debray (1990), num estudo empirico resultante da sua experiéncia clinica na 4rea da
transplantag@o pulmonar, observa que as pessoas que tém maiores razdes pessoais para
desejar viver, como por exemplo a educagdo de um filho, o regresso a uma vida
profissional activa entre outros, apresentam melhores resultados pés-operatérios do que

aqueles que sentem que ja “realizaram” a sua vida.

Os varios contributos apresentados parecem apontar para' um trago comum, o da
existéncia de relagdo, pelo menos nos universos estudados, entre a forma como o
individuo se coloca perante a proposta de recuperagio da sua vida e o seu bom evoluir.

As expectativas, a motivagio e a saiide parecem ser um trinémio de lagos estreitos.

Assim, neste primeiro ponto de anilise gostariamos de compreender: a) como se
constréem as expectativas do individuo perante a proposta de realizacio de um
transplante pulmonar e se a existéncia de expectativas positivas influencia a evolugio
mais favoravel nestes pacientes ao nivel da saide fisica, no periodo pés-operatoério b)
quais os grandes motivadores que estio subjacentes & aceitagio da transplantaciio
pulmonar e de que forma a natureza da motivagio podera ser influenciadora de uma
evolugdo mais favoravel nestes pacientes ao nivel da saide fisica, no periodo pds-

operatorio.

b) Matriz Familiar e Social

Estudos efectuados mostram que a existéncia de suporte social e a integracio numa
rede social protege os individuos da depressio e da morbilidade fisica e

consequentemente da mortalidade (Simmons, 1987).

Um estudo desenvolvido por Dew et al. (1994) com 72 transplantados cardiacos,
corrobora a ideia de que a existéncia, na rede social do paciente, de uma figura

privilegiada prestadora de cuidados (esposa, m3e, etc.), potencializa a adaptagio
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psicologica aos acontecimentos que se constituem como uma ameaga & vida, onde se

integra a transplantagio de orgfos.

O mesmo autor conclui também que existe relagiio entre sintomatologia mais intensa de
ansiedade e depressio no pos-operatério e a percepgdo de menor suporte social, entre

outros factores.

Santos (1992) num seu estudo com 24 transplantados renais, cita Eisondrath «em
pacientes que morreram apds transplante renal foi notado que sofriam uma sensacio de

abandono pelas suas familias(...)num grau nfo notado entre os que sobreviveram.»

Nao foram encontrados estudos efectuados na area da transplantacfio pulmonar.
Gostariamos entdo de compreender como é percebida a qualidade do suporte social apos
o transplante pulmonar e o grau de satisfagdo e integragio que o individuo transplantado
alcanga no seio dos outros significativos. Pelo seu contetdo o estudo desta variavel sera

integrada no item relativo & anilise da qualidade de vida.

c) Antecedentes psiquidtricos

Ainda que hoje em dia a perspectiva ndo seja a de seleccionar apenas os individuos mais
aptos, eliminando todos os outros que suscitem dividas de fazer um bom percurso pés-
transplante, mas sim detectar as areas de maior fragilidade na pessoa para que a ajuda
prestada ajude o paciente a ultrapassar esses aspectos, ainda assim ha que ter atencfo a
alguns aspectos psicopatologicos. Isto porque podem boicotar integralmente o resultado

pretendido com a aplicagio deste tipo de terapia.

De acordo com Seabra Gomes (1992) as situagBes de exclusdio psiquiatrica de

candidatos a transplante sfo, actualmente, bastante limitadas, cingindo-se a:

- personalidades deficitarias (deméncia e oﬁgoﬁenia), dado serem impeditivas da
responsabilizagdo da pessoa pela manutengio do seu tratamento quotidiano, apos o

periodo de hospitalizagdo.
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- Personalidades aditivas (toxicomanos e alcool dependentes), dado que o consumo
destas substincias ¢ incompativel com o tratamento farmacoldgico necessario para o

sucesso da transplantagio.
- Personalidades caracteriais com comportamento anti-social.

- Psicoses activas em fase produtiva, nomeadamente as esquizofrenias e psicoses

maniaco-depressivas, sdo consideradas impedimentos, pelo menos temporarios.

- Suicidio latente. Sdo pessoas sem sinais aparentes de depressdo ou ideias de
suicidio, mas com um funcionamento morbido. Poderdo utilizar a cirurgia para

morrer € como tal sdo também candidatos a exchair.

- Esta area de anilise insere-se no periodo de pré-transplante em que é importante fazer
um estudo dos antecedentes psiquiatricos tendo em vista a decisdo de integracfio ou nio

na lista de espera para a realizagdo de um transplante.

Dado que estas pessoas, na sua maioria, nio chegam a ingressar no programa de

transplantacdo, esta area de analise nfo foi integrada neste estudo.
-d) Personalidade

Seabra Gomes (1992) refere que ndio existem personalidades ideais para a
transplantagio, mas algumas caracteristicas da personalidade apresentam-se mais

favoraveis que outras.

Da observagiio clinica efectuada no universo da transplantagio cardiaca, conclui que as
pessoas que aceitam com dificuldade as limitagSes da doenga, que sdo insatisfeitas e
ambiciosas, que tém normalmente um grande investimento no seu trabalho e uma
necessidade permanente de estar em actividade, sdo normalmente “bons candidatos™ .
Trata-se de um sistema defensivo contra a passividade e dependéncia que s3o sentidas
como coisas inferiores. Ora a propria evolugdo invalidante da doenca determina
incapacidade fisica marcada e dependéncia de terceiros. Nalguns doentes esta

passividade “obrigada” torna-se intoleravel, determinando em certos casos atitudes
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quezilentas e reivindicativas. A atitude euforizante resultante da melhoria do estado de
' saide apés o transplante, poderd compensar eventuais angtstias derivadas da

dependéncia por exemplo do tratamento médico no pOs-transplante.

Os pacientes que se encontram numa situacio critica, como é o estado terminal de uma
doencga, onde se integram as pessoas com necessidade de transplante, investem as suas
energias disponiveis para manterem operatérios alguns mecanismos defensivos. As
defesas constituem uma protecgfio para o controlo afectivo e emocional. Dai a grande

importancia do seu estudo.

Leedham citado por Sears (1995) refere como conclusio de um estudo efectuado na
area da transplantagdio cardiaca que a avaliagio da personalidade e respectivos tragos,
parece ser uma das variaveis mais importantes a considerar nas investigac¢des relativas a

predi¢do no pos-transplante da adesdo ao tratamento e qualidade de vida.

Dew (1994) num estudo com 72 transplantados cardiacos conclui que os aspectos que
revelam ser mais predictores de elevados niveis de ansiedade no pos-operatorio vsﬁo, no
que se refere as varidveis personalisticas, a existéncia de baixa auto-estima, fraco
sentido de controlo sobre o percurso de vida proprio, uso de mecanismos de coping

como o evitamento para lidar com os problemas de satide.

Assim, a literatura mostra, de acordo com revisdo efectuada por Mai (1993), que os
problemas psiquidtricos e psicologicos podem afectar a adaptagio da pessoa
transplantada, e por consequéncia os resultados da cirurgia, observando-se concordincia
entre a presenca da safde fisica e psicologica.

Da mesma forma Debray (1990), baseado na observagio clinica de pacientes
transplantados pulmonares, sugere que pessoas com uma elevada resisténcia 2
frustragdo ou possuidoras de uma persona]ida_qlg ligeiramente obgessiva, reagem melhor
nesse mesmo periodo. Na sua opinifio, a’ esperanga e o acreditar proporcionam um
suporte que ndo pode ser neglicenciado para o sujeito e sua familia. A auséncia de
superprbtegﬁo, a auséncia de conflito, a par da construgdo da personalidade ligeiramente

obsessiva, da existéncia de motivagdes de vida solidas, da compreensdo do meio social,
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da informagdo e educagdio do paciente e sua familia, forma um conjunto de factores

psicolégicos positivos que parecem contribuir para o sucesso do transplante.

Da conjungéo dos virios contributos no que se refere 4 area personalistica, o nosso
proposito sera o de aceder 4 compreensdo dos mecanismos de coping através dos quais
se elabora a adaptagdo a situagdo de transplantagfio pulmonar e da auto-estima como
alicerce em torno do qual o individuo se reconstréi. Gostariamos ainda de reflectir sobre
a forma como os mecanismos de coping e a auto-estima interferem na evolugio mais
favoravel ao nivel da safide fisica, no periodo pos-operatorio, na pessoa transplantada

pulmonar.
Analisemos por isso cada uma destas duas areas com algum detalhe.

A Auto-Estima e a Promocdo da Saiide

Numa procura de defini¢cio de conceitos, ha fronteiras a estabelecer brevemente entre a
nogdo de auto-estima e suas relagdes com outras que lhe sdo préximas como o auto-
conceito. Os autores colocam o enfoque da distingio na componente avaliativa da
primeira ¢ na preméncia da estabilidade da segunda. Sendo vejamos, Vaz Serra
(Barroqueiro, 1999), define a auto-estima como a componente avaliativa e emocional do
auto-conceito. E o processo avaliativo que o individuo estabelece acerca das suas
qualidades. E a parte afectiva do auto-conceito em que se ligam sentimentos de bom e
de mau aos diferentes dados da propria identidade. O auto-conceito seria por seu turno,

anogdo que o individuo faz de si préprio como ser fisico, social e espiritual.

Se quisermos dizer de outra forma, o auto-conceito corresponderia ao auto-
conhecimento, surgiria como resposta 4 questio “Quem sou eu?”’ e a auto-estima
associar-se-ia a auto-avaliagio, formulando a interrogagio de “Como me sinto

relativamente ao que sou?” (Campbell e Lavalee citados por Barroqueiro, 1999).

A natureza organizativa e estruturante do auto-conceito determina a necessidade de uma
relativa estabilidade. Assim, mesmo que mudangas venham a ocorrer, estas confrontam-

se com a necessidade de uma relativa estabilidade e consisténcia que fornegam ao
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individuo um sentimento de identidade proprio nos processos de relagio com o exterior

(Senos, 1996).

Para que aconteca a primazia da estabilidade daquilo que se €, o ser humano pde em
marcha dois mecanismos. Um, o da resisténcia a informagdes que desafiem o modo
como o individuo se vé a si proprio e, pelo contrario, a procura activa de informagdes
auto-confirmatdrias do seu sentimento proprio de competéncia (Senos, 1996). Um
exemplo deste mecanismo poderéa ser encontrado no fenémeno do self serving bias de
acordo com o qual os sucessos sdo atribuidos a causas internas e os insucessos a causas
externas em beneficio da auto-estima. Um segundo mecanismo que se encontra ao
servico da manutengio da estabilidade do auto-conceito é a sua natureza
pluridimensional. O auto-conceito constitui-se no fundo num sistema de auto-conceitos
que integram um auto-conceito global composto por varios dominios como o auto-
conceito académico, o auto-conceito social ou o auto-conceito fisico. Deste modo, uma
experiéncia de insucesso num dominio particular, ndo seria o auto-conceito global
directamente ameagado, mas sim o sentimento de competéncia propria directamente
envolvido no referido insucesso. Contribui-se assim para a estabilidade global no tempo
e, simultaneamente, para a proteccdo do sentimento de valor proprio perante as

experiéncias negativas (Senos, 1996).

A construgio do auto-conceito e da auto-estima é fortemente influenciada por factores
de ordem social (Peixoto, 1996). Os padrdes de avaliagio que o individuo utiliza e que
lhe permitem julgar o seu desempenho, sdo resultantes das interacgBes com outros
membros da sua cultura. Essas auto-avaliagdes baseiam-se sempre em comparagles
com urﬁ grupo de referéncia e sdo influenciadas pelas percepgbes que as diferentes

entidades relevantes para o proprio lhe devolvem.

As fungdes psicologicas que a auto-estima desempenha e a forma como se relaciona
com outros aspectos da concepgdo individual da realidade séo teorizadas por varios
modelos compreensivos um dos quais designado por Teoria da Gestdo do Terror de

Greenberg.

Na apresentagdo que Arndt et al. (2000) fazem, esta teoria postula que a auto-estima é o

sentimento que uma pessoa tem de que € um objecto de valor primario num universo
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significativo. Considera que os seres humanos, tal como todos os seres vivos do planeta,
s@o semelhantes na sua predisposi¢do fundamental para a auto-preservagio. Porém, o
ser humano acresce aos outros seres vivos a posse de um sistema complexo pessoal e

interpessoal de actividades tornadas possiveis pela estrutura tinica do cérebro humano.

Esta complexidade cognitiva é geradora de liberdade, liberdade de acgio, liberdade de
criatividade. A capacidade de adaptagio do ser humano advém da possibilidade que
possui de pensar abstractamente, de diferenciar o passado do presente e do futuro, de-
imaginar e tentar transformar a imaginagio em realidade, de possuir uma consciéncia
propria e uma construgio linguistica que é reguladora de sentimentos, pensamentos e

comportamentos.

Porém, sendo consciente da sua existéncia, tera que ser inevitavelmente consciente da
sua propria morte, da impossibilidade de controlar ou mesmo antecipar o seu fim. A
consciéncia da sua existéncia envolve a conmsciéncia da possibilidade da sua nio
existéncia. Para uma espécie profindamente mergulhada no intento da auto-
preservagdo, a consciéncia e ameaga de que a morte é potencialmente eminente e em
Gltima instincia inevitdvel, cria as condigbes para a emergéncia de uma profunda,

debilitante e Gnica ansiedade humana.

Instala-se aquilo que foi designado por um “paradoxo existencial” exclusivo da nossa
espécie. Os seres humanos, criaturas detentoras de uma imaginacdo tinica e prodigiosa,
ndo deixam de estar prisioneiros do seu funcionamento biologico basico. Mas essa
mesma capacidade extraordinaria de pensar o abstracto e de criar o simbolo, gerou uma
solugdo para o paradoxo, solugdo inevitavelmente simbolica também. Criou a cultura. A
cultura é uma criagdo humana sobre a natureza da realidade partilhada por grupos de
pessoas e que € desenvolvida como forma de gerir o terror potencial implicado na
consciéncia da propria mortalidade. A cultura traz a solugio para a ansiedade
proporcionando respostas para as questdes essenciais do universo e estruturando as
percepgdes humanas através de relogios, calendarios, etc., de tal forma que o universo é

envolto em significado, ordem e permanéncia.

A cultura traz consigo também o incentivo & pratica de determinados comportamentos

valorativos que, quando cumpridos, prometem protecgio e em ultima instincia
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transcendéncia na morte, como a ideia de “céu” ou de reencarnagio ou ainda
simbolicamenté através da identificagio com entidades que estdo além do préprio. Esta
identificagio ndio € valida apenas na religifo, mas generaliza-se a outros tipos de
identificagdo como a importdncia de pertenga a uma familia, a uma identidade
patridtica, ou mesmo a uma equipa desportiva que se apoia ou da qual se faz parte.
Todos séo exemplos de concepgdes da realidade que tornam possivel para o individuo
ser valorizado e ser um elemento significativo de um universo, ou seja, que lhe

permitem construir a sua auto-estima.

" Assim, a Teoria da Gestdo do Terror postula que estas duas estruturas, a fé na
perspectiva do mundo que a cultura proporciona e a auto-estima, sio essenciais para a
serenidade psicologica do ser humano e, em consequéncia, o individuo sente-se

fortemente motivado para as preservar e manter contra todas as ameagas.

A auto-estima surge portanto como um amortecedor essencial da ansiedade, tendo
Greenberg et al. (Barroqueiro, 1999) concluido que um aumento da auto-estima torna as
pessoas menos propensas a sentir ansiedade em resposta a imagens ameagadoras de
morte, estendendo-se este efeito protector a outros acontecimentos nfo directamente

associados a4 morte.

‘Um outro modelo teorico que nos permite compreender a relagdo entre auto-estima e
sande € o ‘Identity Disruption Model of Stress’ de Brown e McGill (Brown, 1993).
Propde que o impacto favoravel dos acontecimentos de vida sobre o individuo €
mediado pela auto-estima. Sugere que os acontecimentos de vida positivos afectam
adversamente o individuo com uma baixa auto-estima, mas nio afectam os que tém uma
auto-estima mais elevada. O impacto patogénico das mudangas no decurso da vida
depende, em parte, da sua capacidade de provocar perturbagdes no auto-conceito, de

atentar contra a sua estabilidade.

As alteragOes nessa concepc}ﬁo de si proprio sdo sensiveis para o individuo pois servem
varias fungOes importantes. Considera-se que o auto-conceito actua na organizagdo e
orientagdo da experiéncia individual. Assim, € necessario o desenvolvimento de um
auto-conceito que proporcione ao individuo uma perspectiva através da qual quer o

proprio comportamento, quer o comportamento dos outros possa ser entendido. Sem
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esse sistema conceptual, o mundo seria profundamente confiiso e a atribuicio de

significado as coisas seria impossivel.

O auto-conceito promove o processamento de informagio individual, proporciona ao
individuo uma base para a acgdo imediata e um objectivo para comportamentos futuros,
associa-se também a um refor¢o do sentimento de seguranca existencial e cumpre ainda
uma impoﬁante 'ﬁmgﬁo interpessoal na medida em que os outros se relacionam
connosco baseando-se na identidade que projectamos de nds mesmos. Ora, quando o
auto-conceito ndo € uma nogdo estivel e existem dificuldades ao nivel da identidade,
ndo existe o usufruto de todos os beneficios apresentados. Como consequéncia, o
individuo tropegaré em défices cognitivos, motivacionais, afectivos, e interpessoais que
serdo geradores de conflito. Em iltima instincia, a gestio destes conflitos consumira

energia e recursos necessarios para lutar contra a doenca e o adoecer.

Aplicando estas ideias ao dominio dos acontecimentos de vida, poder-se-a dizer que
quanto mais um acontecimento de vida, mesmo que positivo, modificar a forma como a
pessoa se v& a si propria, mais provavel serd a possibilidade de adoecer. Assim,
acontecimentos de vida favoraveis sdo mais consistentes com a auto-imagem de pessoas
com uma elevada auto-estima. Elas véem-se de uma forma favorivel e portanto
acontecimentos de vida positivos provocariam pouca ou nenhuma perturbago no auto-
conceito e o risco de adoecer seria menor, em consequéncia. O contrario aconteceria aos
individuos com baixa auto-estima. Uma acumulagio de acontecimentos de vida
positivos poderia provocar grande perturbagdo na auto-imagem e inerentemente no

auto-conceito, o que traria consigo maior susceptibilidade ao adoecer.

Serdo estes dois codigos de leitura que irfo ajudar a dar sentido e organizagio aos dados

que serdo encontrados posteriormente.

Os Mecanismos de Coping e a Promocdo da Saiide

As vastas diferencas individuais na resposta ao stress e a influéncia destas situagdes
sobre o individuo mostra que a adaptacfo a tratamentos médicos stressantes podera ser
conceptualizada como um processo de auto-regulagdo. Neste sentido, o paciente & tido

como um solucionador activo de problemas, que procura significado e responde
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emocionalmente s principais questdes da doenga e do tratamento, enfrentando
simultaneamente o ambiente objectivo, como ele o percepciona, e as suas reaccdes

emocionais (Benyamini, 1997).

Tal como refere Geada (1996), duas nogdes fundamentais tém sido propostas na
teorizagdo sobre as relagdes existentes entre os factores psicolégicos, psicossociais e a
saude. Essas duas nogBes sdo os conceitos de stress e de coping. Um dos modelos de
maior impacto na conceptualizagio deste tiltimo conceito aplicado a safide, é o modelo
transaccional de Folkman e Lazarus (Petrie, 1997). Este modelo vé as estratégias de
coping do paciente determinadas por um lado, pela percep¢io do grau de ameaga
colocado pela doenga e por outro, pelos recursos considerados disponiveis no paciente

para enfrentar a situagfo.

De acordo com este modelo, as respostas de coping encontram-se divididas em
estratégias centradas no problema, que intervém directamente na situagdo que estd a
causar o problema e estratégias centradas na emocfo, que intervém no manuseamento
do stress resultante do problema e ndo propriamente no alterar da situagdo propriamente

dita (Banyard, 1996).

O conceito de protecgio psicologica pode ja ser encontrado no trabalho de Freud, que
sugere que o ser humano tem um conjunto de mecanismos de defesa, que o protegem da
ansiedade e das tensBes. S&o processos psicoldgicos inconscientes que poderdo também
jogar um papel no interface entre saude e doenga. Alguns estudos tém salientado a
importincia dos mecanismos de recalcamento e negagio dos afectos negativos e do
consequente  predominio dos processos cognitivos de racionalizacdo, no

desenvolvimento ou progressdo de doengas (Geada, 1996).

Os mecanismos de defesa e o coping sdo ambos protectores do individuo, de acordo
com Backamn (1989) e ambos proporcionam uma satisfagio das necessidades
individuais. Porém os mecanismos de coping sdo flexiveis e adaptaveis. Estdo mais
sobre o controlo da consciéncia e sdo efectivos. As defesas, por seu lado, correspondem
a padrGes mais rigidos. Eles permitem ao individuo continuar a funcionar, embora de

uma forma limitada e inflexivel.



Esta autora refere ainda que cada pessoa doente transporta para a situagio a sua
constelagdo defensiva. Sob o stress inerente & doenca, as defesas podem comecar a abrir
brechas e a fraquejar deixando a pessoa indefesa e incapaz de lidar com o problema de
saiide em questdo. Em certos casos as defesas que eram tipicas da personalidade pré-
morbida como a negagdio e o evitamento, podem tornar-se ainda mais rigidas como

forma de ajudar a pessoa a lidar com a enorme exigéncia da sua situagio presente.

A relagdo entre esta constelagio defensiva e a satide é apresentada por Backman (1989)

da seguinte forma:

- Recalcamento: Quando uma pessoa adoece, ou esteve doente durante algum tempo,
os sentimentos reprimidos (sentimentos de dependéncia e abandono) podem voltar 4
superficie de uma forma ameacadora. Cité a investigagio levada a cabo por Beutler
et al, que Thes permitiu concluir que o bloqueio pfolongado de sentimentos de
hostilidade interpessoal, apresenta correlagio com depressio, dor crénica e
susceptibilidade 4 doenga. Concluem ainda que o bloqueio e supressdo das vivéncias
emocionais que sejam coincidentes com periodos longos de stress, pbdem resultar
numa perturbagio do sistema imunitdrio, associado 4 protecgdio do organismo
perante a doenga. Estes dados permitem sublinhar a nogdo de que a discussdo

emocional de acontecimentos trauméticos pode ter um efeito positivo na satde.

- Negaciio e Evitamento: A necessidade de obter algum alivio perante a gravidade da
doenga e do seu tratamento pode levar o individuo a negar ou minimizar a realidade.
Os resultados de um estudo longitudinal com pacientes coronarios realizado por
Levine et al., sugerem que a negagdo pode ser 1til fum periodo de tempo limitado,
mais precisamente no periodo agudo da fase critica da doenga, podendo, apesar
disso, vir a ter um custo elevado mais térde. Quando comparados com os “pouco
negadores”, os “grandes negadores” passaram menos dias na unidade de cuidados
intensivos e tiveram menos sinais de disfungdo cardiaca durante a hospitalizagio.
Porém, durante o ano seguinte de pos operatorio apds a alta hospitalar, os “grandes
negadores” nfio se adaptaram tio bem, mostraram menor adesdo ao tratamento e
tiveram mais dias de hospitalizagdo posterior. A utilizagio da negagio durante

periodos longos de tempo parece interferir com a fungdo protectora do sistema
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imunitario. Assim, a partilha das emocSes decorrentes de sitnacdes tidas como

stressantes parece estar relacionada com melhor satide fisica e mental.

Isolamento dos Afectos: A clivagem entre os pensamentos e as emoc¢des pode ser
confundida como um bom ajustamento. Com frequéncia os profissionais da safide
preferem este comportamento nos pacientes dado que o paciente nfo emocional é de
mais fécil relagdo. Mas 4 medida que o stress continua, o isolamento dos afectos
pode ndo ser suficiente para manter escondidas as ansiedades e hostilidades. Uma
versdo mais saudavel do isolamento dos afectos encontra-se quando o paciente
dissocia a parte doente do seu corpo, do self. A clivagem pode também ser obtida
através da intelectualizagio em que o paciente enfatiza a 16gica e o saber, lendo tudo
sobre a propria doenga, colocando questdes, tentando assim tomar o controlo de

uma situagdo onde ele se sente vulnerivel

Regress:’io: Perante o impacto da doenga o comportamento do individuo pode
regredir a comportamentos mais tipicos de periodos anteriores, como chorar, tornar-
se dependente, sentir-se desamparado, etc. Quando o paciénte se sente ameacgado e
incapaz de lidar com a situagdo, adoptar comportamentos mais infantis pode
promover nas outras pessoas a iniciativa de tomar a responssbilidade por ele e
confortd-lo. Assim, as necessidades presentes sdo satisfeitas e€ o individuo é
protegido contra outros factores de stress e desorganizagio. Porém, se o
comportamento regressivo continua por muito tempo, pode causar tensdes entre o
paciénte e a familia ou outras figuras prestadoras de cuidados, que se cansam da

constante exigéncia de atengio.

Resisténcia: A resisténcia ao tratamento por parte da pessoa doente ¢ uma
preocupagdo real. No tomar os medicamentos necessarios, ndo seguir os conselhos
médicos, faltar as consultas, ter um comportamento argumentativo, sio tudo
aspectos da resisténcia. B ficil para o pessoal de saide zangar-se com estes
pacientes que parecem ndo cooperantes. Contudo, estes comportamentos fazem
parte da armadura do paciente contra a ansiedade ¢ a perda de controlo sobre o seu
corpo e as suas vidas. Pode ainda por vezes constituir uma forma de chamar a

aten¢&o, um grito de ajuda.
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A relagio entre o coping € a personalidade foi igualmente estudada, tendo sido possivel
encontrar correlagio entre diferentes estratégias de adaptaciio e certos tragos de
personalidade, nomeadamente nos estudos de Carver, Scheier & Weintraub
referenciados por Bernimolin (1995). De acordo com esta referéncia, o coping activo e
que envolve planificagio parece estar correlacionado com o optimismo, com o
sentimento de controlo dos acontecimentos stresSantes com uma auto-estima favoravel.
Encontra-se inversamente correlacionado com a ansiedade trago. A negacdo apresenta
relagdo com este tiltimo aspecto e encontra-se negativamente correlacionada com o

optimismo e com o controlo interno.

A eficicia de uma estratégia de coping depende do tipo de mecanismo utilizado, da
variedade do reportério de coping que o individuo possui e da sucessdo dos mecanismos
no tempo (Bernimolin, 1995).

Billings ¢ Moos (Banyard, 1996) referem que é impossivel identificar estilos de coping
positivos ou negativos porque todos parecem ser igualmente bem ou mal sucedidos. O
coping devera adequar-se ao individuo em si € ao acontecimento especifico com que se
esta a lidar. Contudo, de uma forma geral observaram que menores niveis de stress se
encontravam, na sua maioria, associados a estratégias activas de coping e reduzida

utﬂlzagao do evitamento.

Petrie e Moss-Morris (1997) vdo no mesmo sentido. Referem que apesar das estratégias
de coping centradas no problema que em teoria pareceriam ser as de maior potencial
adaptativo, frequentemente falharem na demonstragdo dessa relagdo, apesar disso, as
estratégias de procura de informagio e planificacio da acgdo sdo aquelas que parecem
ter maior correlagdo com melhores resultados na adaptagdo a doenga. Porém, a tonica
aqui € colocada no “locus” de controlo percepcionado pelo paciente. A auséncia de uma
relagdo forte entre o coping centrado no problema e os resultados positivos na adaptacio
4 doenga pode ser devido ao desencontro entre situagbes que nfo sdo passiveis de
modificagdo ou controlo e o uso de estratégias de centragdo no problema pelo individuo.
Perante essas circunstincias, as estratégias centradas na emogdo podem ser mais Gteis.
Quando a situagio stressante é percebida como ndo passivel de controlo pelo individuo,
as estratégias de coping centradas na emogdo poderdo ser mais adaptativas, promovendo

0 bem estar emocional. Quando pelo contrario o “locus” de controlo é percepcionado
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como interno, o coping centrado no problema podera ser potencialmente mais eficaz na

adaptagﬁo a doenca e consequentes resultados em termos da promogao da saide.

Também autores como Antonovsky, Friedman entre outros, citados por Geada (1996),
tém obtido algumas indicacdes nos seus estudos de que estilos especificos de coping
que procuram interpretar, integrar e dar significado as experiéncias pessoais de vida,
estdo associados a uma maior resisténcia aos efeitos negativos dos stressores, parecendo

contribuir para a manutengdo do equilibrio associado a satde.

Stilley et al. (1999) tenta relacionar o optimismo e os mecanismos de coping numa
populagio de candidatos a transplante de figado e uma outra de transplantados
pulmonares. Encontra diferencas significativas em cada um dos grupos relativamente ao

mecanismo de coping “aceitacio”.

Em sintese, serdo estes os constructos teoricos relativos as variaveis em estudo na area
da personalidade, a auto-estima e o coping, que tornarfio possivel a leitura dos dados

decorrentes do aparato experimental.

e) Representacdo Cognitiva e Fantasmdtica do Orgdo Transplantado e do Dador

Da observacdo empirica resultante de varios trabalhos clinicos na area da transplantagio
de orgdos, advém a percepg¢io da importdncia que a forma como se processa a
integragdo do orgio transplantado e do dador, tem na recuperagdo da saide no pos-

operatorio.

Vérias linhas de investigagdo foram seguidas nesta area. Um grupo de estudos procurou
classificar a pessoa transplantada em fungio da reac¢iio perante o orgdo transplantado
(Bunzel et al, 1992). Outro, estabeleceu como uma das fontes de stress no periodo pré-
transplante, a preocupagio em receber um coragio de um tipo especifico de pessoa, de
uma raca diferente ou do sexo oposto, expressando a preocupagdo de que a
transplantacdo cardiaca os transformaria de alguma forma por receberem um coragéo de

outra peésoa (Jalowiec et al, 1994).
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Corbin (2000) e Estenne (2001), na sequéncia de experiéncia clinica nesta area,
constataram empiricamente, “sem niimeros nem estatisticas” como afirma Corbin, que
quando a coﬁstrug:ﬁo da representagio interna da doagfio se consegue a um nivel
simbolico, ndo sendo anulada através da apropriagdo pelo individuo, pexpetﬁando a
existéncia de um Eu e de um Outro, numa ligagdo simbélica, espiritual, todo o processo
de integragdo parece decorrer mais favoravelmente. Constatam-se menos dificuldades e

complicagdes clinicas.

A maior parte das investigagdes desenvolveu-se na area da transplantagfio cardiaca, pois
o coragdo € alvo de um investimento emocional universalmente reconhecido. E 14 que
depositamos afectivamente todas as nossas emogdes e é de 14 que arquetipicamente

sentimos que elas vém.

De qualquer forma, mesmo nesta area ndo foi encontrado qualquer estudo que
relacionasse o nivel de integragdo do orgdo transplantado com o bem estar fisico

sentido.

Neste sentido, gostariamos de compreender especificamente, no que se refere a
transplantagdo pulmonar, como é que decorre a construgdo e integracdo da imagem do
dador e do érgdo doado, bem como perceber se existe relagdo entre a forma como

decorre este processo e o restabelecimento da safide no periodo pos-operatoério.

J  Qualidade de Vida

A tematica da qualidade de vida na transplantagéio de érgdos, é tdo importante como a
colocagdo da ultima pedra numa maravilhosa e artistica abébada. Se ela nio existe ou
ndo corresponde a forma e espago desejados, todo o edificio se desmorona. S6 com ela
se completa, s6 com ela faz sentido, s6 com ela pode assumir toda a sua infinita beleza e
potencial, fazendo soltar exclamagBes de que valeu a pena a dor, o esforgo, o trabalho.

A restrigio de estudos na 4rea da transplantagio pulmonar repercute-se igualmente
naquilo que & qualidade de vida diz respeito. Se os estudos efectuados (Bohachick,
1992; Mai, 1993; Sears, 1995; Bernimolin, 1995) apontam maioritariamente para uma

satisfagdo global com o bem estar fisico e emocional conseguido através da
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transplantagfio, gostariamos de saber se este sentido favoravel se confirma no que toca a
transplantagio puhnonar, a semethanca dos resultados obtidos por Littlefield et al.
(1996). Nesse sentido, serfio estudadas a percepgdo de bem estar alcangado apods a
cirurgia, a satisfagio com o tipo de relacionamentos interpessoais estabelecido e a

integragdo profissional.
Sintese:

Do contacto pessoal tido com pacientes transplantados pulmonares adveio a constatagio
da multiplicidade de formas de reagir 4 mesma pauta de musica, sendo os resultados
alcancados igualmente diversos. Tal observagdo suscitou o interesse de perceber que
influéncia real essa multiplicidade de atitudes tem na restauracdo da saide fisica do
individuo, de que forma a pessoa transplantada canaliza a riqueza pessoal que lhe vai na

personalidade, promovendo ou nfo o seu restabelecimento.

Tomamos ainda como referéncia os estudos atris analisados e as palavras de Dew et al.
(1994) referindo que qualquer andlise da safide mental do individuo devera englobar a
sua histéria pessoal e familiar, a percepgdo do suporte social, a auto-imagem, os
mecanismos de coping e variaveis socio-demograficas, pois sio as que mais parecem

influenciar a adaptacio psicologica 4 situagio de transplante.

Partindo desta hipétese, e prolongando-a, sdo por consequéncia também estas as
" variaveis psicologicas que tém maior probabilidade de ser mais determinantes no
restabelecimento da satde fisica. Assim, ao estudo da auto-estima e dos mecanismos de
copmg foi acrescentado o estudo das motivagdes, da representacdo fantasmatica do
orgdo transplantado e da qualidade de vida em que a percepgdo da sua importincia
resultou da sensibilidade clinica das equipas médicas que quotidianamente trabalham

com a pessoa transplantada pulmonar.

Néo se pretende realizar um teste de hipoteses, mas mais aceder 3 compreensdo dos
fenémenos e abrir pistas e possibilidades para que outros caminhos a partir daqui sejam

possiveis,
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Dada a escassez de estudos que se faz sentir na 4rea da transplantagio pulmonar, o
presente trabalho pretenderd contribuir para a compreensio da pessoa transplantada
pulmonar, reconstruindo pelo menos uma parte do puzzle, de muitas pegas, que é a

sobrevivéncia a «uma morte anunciaday.

No fim gostariamos que fosse possivel, através da compreensio de cada uma das
varidveis e da sua influéncia no restabelecimento da satde fisica, ajudar no incremento
da conjuntura de vida do individuo, promovendo a sua qualidade fisica e emocional.
Isto €, perante as varidveis psicoldgicas estudadas que sfo passiveis de ser modificadas,
podem ser delineadas estratégias conducentes ao aumento e adequacgfio da sua eficacia.
Perante as varidveis que ndo s8o passiveis de alterabilidade, o seu reconhecimento pode
conduzir & identificagfio de outras fontes e formas que possam ter efeitos benéficos

sobre a pessoa transplantada pulmonar.

4.2 — Amostra

“ Porque € que fazemos investigac¢do?
Fazemos investigagdo para saber o que se passou, como & que se passou e, se possivel,

porque € que se passou.
(Glynis Breakwell)

A amostra serd composta por 27 transplantados pulmonares que sfo seguidos ﬁo
Hospital Erasme da Universidade Livre de Bruxelas — Bélgica, pela equipa de cirurgia
cardio-tordxica. A amostra serd anénima e organizada com base em alguns dos
critérios de Sears (1995) e Debray (1990), em duas grandes 4reas a saber: I - Dados
Socio-demograficos, composto por |

a) Género : feminino, masculino

b) Idade: a partir dos 18 anos

¢) Estado Civil: solteiro, casado, unifio de facto, divorciado, vitivo

d) Situacdo profissional: activa, ndo activa
e) Habilitacdes: n° de anos de escolaridade

A caracterizacfio da amostra encontra-se sintetizada na tabela 1.
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CARACTERISTICAS N %
Idade
21-28 4 14,8
29-36 4 14,8
37-44 7 25,9
45-52 3 29,6
53-60 3 11,1
61-68 1 37
Género
F 13 43,1
M 14 . 51,9
Estado Civil ,
casado(a) 12 44 4
divorciado(a) 4 14,8
solteiro 7 25,9
unido de facto 4 14,8
Habilitagoes
<12 11 40,7
12 7 33,3
>12 9 25,9
Actividade Profissional

Né&o 19 70,4

Sim 8 29,6

Tabela 1 - Caracterizagdo da Amostra: Dados Socio-demograficos

I - Dados de Saiide, composto por

f) Diagndstico anterior ao transplante: Dado a natureza da doenca conducente ao

transplante pulmonar exercer influéncia na estruturagio da persdnalidade da
pessoa transplantada como ilustra Debréy (1990, pg.107) « (...) as doengas de
evolugdo lenta ¢condicionam ou reforgam a estrutura de personalidade. Atitudes
coﬁipensqtéﬁ#s e um mungip rplqciqngl particular perante os outros e a sociedade
tomam Iugar’, foi utlhzado como critério de inclusdo na amostra a existéncia de
doenga de evolugio lenta (fibrose quistica, enfisema pulmonar, cardiopatia e
bronquite cronica) e média (fibrose pulmonar). Foram excluidos os sujeitos com

doenga prévia de evolugdo subita ( hipertensdo pulmonar). As doencgas de
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evolugdo lenta sio de aparecimento muito precoce, acompanhando a quase

totalidade da vida do individuo e em algﬁns casos de determinismo genético.

g) Tempo de pis-operatério: Foi utilizado como critério a existéncia de mais de um

B

ano de pos-operatério. Isto porque tal como refere Bunzel (1992), o primeiro ano
de pés-operatério é um periodo bastante critico e instavel, quer fisica, quer

psicologicamente.

Tempo de Espera para o T; ransplante: Numero de meses de permanéncia na lista

de espera de 6rgfos desde o momento da inscrigdo até ao transplante.

Classificacdo médica do estado de saiide: Classificagdo, numa escala de 0 a 10

valores, do estado de saide fisica do individuo, elaborada pela equipa médica. A

caracteriza¢do da amostra neste dominio encontra-se na tabela 2.

CARACTERISTICAS N %
Diagnéstico

Bronquite Cronica 2 74
Cardiopatia 3 11,1
Congénita ,

Enfisema 7 25,9
Mucovicidose 14 51,9
Sarcoidose 1 37

Sobrevida (anos)

@4 14 51,9
(5-7) 7 25,9
(8-10) 5 18,5
(11-13) 1 3,7
Tempo Espera (meses)

<12 16 59,3
(12-24) 6 222
>24 5 18,5
Saiide Objectiva

(0-6,5) 8 29,6
(7-8) 11 40,7
(8,5-10) 8 29,6

Tabela 2 - Caracterizagdo da Amostra: Dados de Sag]de
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As tabelas originais encontram-se em anexo (cf. anexo 5).

Para além dos critérios apresentados acresce um outro que resulta do conhecimento
pessoal enire o autor e alguns elementos do grupo de transplantados pulmonares deste

hospital, donde resulta a exclusfio da amostra desses elementos por questdes de ética

profissional.
4.3 — Descricio dos Instrumentos

“Sempre que duas pessoas se encontram, na realidade seis estfo presentes. La esta cada
uma como se v€ a si mesma, cada uma como a outra a vé ¢ cada qual como realmente
7 1

é.
(William James)

A escolha do instrumento resultou de um processo progressivo de exclusdo de partes

perante cada obstaculo metodoldgico encontrado.

Por um lado, a recolha da amostra num outro pais, implica a adequagdo dos
instrumentos de avaliaglo psicologica em termos de lingua utilizada, em termos da
normalizagfio de resultados para essa populagfio e para a populagio especifica a estudar.
Contactos estabelecidos com a equipa de psicologia colaboradora do programa de
transplantacfo pulmonar indicaram que o uso de testes psicoldgicos nfo era uso corrente
naquele servigo pelo que a obtenc8o desse tipo de material nas condigles necessarias

para uma correcta interpretacfio nfio seria acessivel.

Por outro lado, devido ao caracter pessoal de que se reveste o papel do autor dentro
daquela equipa e no seio da comunidade de transplantados pulmonares desse hospital, o
instrumento utilizado nfo podera implicar situagdes de face a face com o risco de que
viezes aos resultados emergissem como consequéncia da confusfio associada ao

investigador na separagfio dos seus papeis pessoais e profissionais.

Acrescenta-se ainda a limitag8o logistica de permanecer por um periodo longo num pais

estrangeiro por forma a realizar a recolha da amostra.
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Destas trés limitagSes e baseando-nos na leitura de miltiplos estudos realizados, bem

como de obras de metodologia, a escolha do instrumento incidiu sobre a Entrevista

realizada por telefone.

Esta técnica ndo ¢ inovadora. Breakwell (1995) refere que a técnica da entrevista pode
ser utilizada numa investigagio como o principal veiculo de recolha de dados.
Acrescenta que as entrevistas ndo tém que ser estabelecidas num setting face a face. Um
numero cada vez maior de trabalhos utiliza a entrevista pelo telefone ou mesmo, quando
possivel, entrevista assistida por computador. N#o existem evidéncias de que as
caracteristicas vocais do entrevistador influencie os niveis de resisténcia ou de recusa.

Diz ser um método mais econémico e rapido.

O mesmo autor menciona que qualquer método tem as suas desvantagens e este ndo é
excepgdo. As pessoas tém mais dificuldade em falar ao telefone por longos periodos de
tempo. Aconselha como forma de contornar esta questio a marcagdo prévia da
entrevista de acordo com o momento mais conveniente para o entrevistado. A estrutura
das questdes devera igualmente ser adaptada. Deverd ser o mais clara e organizada
possivel. Resultados apresentados mostram que as entrevistas feitas a noite ou durante o

fim-de-semana apresentam menores niveis de eficacia, entre 7% a 10%.

Exemplos de estudos na area da transplantagdo cuja metodologia utilizada consistiu em
entrevistas efectuadas pelo telefone sio os trabalhos de Sears et al. (1995) em que 108
transplantados cardiacos foram contactados telefonicamente e efectuadas, dessa forma
entrevistas sobre a sua qualidade de vida. Os trabathos de Canning, Dew e Davidson
(1996) assentaram na mesma metodologia, tendo sido conduzidas entrevistas semi-

estruturadas de 90 minutos junto de 83 transplantados cardiacos.

Assim, & semelhanca destes autores, procedeu-se 4 construgio de uma entrevista semi-
estruturada, adaptada ao setting escolhido e que permite aceder as areas da pessoa

transplantada seleccionadas como variiveis em estudo.

O guidio da entrevista ¢ um dos quatro momentos que compdem a realizagdo de

entrevistas qualitativas, seguindo-se a  definicio da questio de investigagio e
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antecedendo o recrutamento dos participantes ¢ a execugfio das entrevistas (Santos,

1999).

Foi organizado em sete partes distintas pretendendo abarcar todas as areas em andlise
desde os dados objectivos socio-demograficos (I), a caracterizagdo dos problemas de
saide (II), passando pelas expectativas e motivagio face ao transpla.nteA (IIT), pela
personalidade (IV), pela representagdo fantasmatica do orgdo do dador (V), pela
percepgio da matriz familiar e social (VI) e terminando na qualidade de vida (VIL), (cft.

anexo 3).

Na investigacfo qualitativa a entrevista nfio decorre palavra por palavra de acordo com
o guifio previamente definido, refere King citado por Santos (1999). Existe flexibilidade
suficiente para que o entrevistador procure adaptar a sua linguagem ao entrevistado, de
modo a que as suas perguntas sejam compreendidas o melhor possivel. Nesse sentido, o
presente guidio organiza-se numa sequéncia de perguntas que parecem oportunas para o
esclarecimento das questes de investigagfo. A sua elaboragio foi baseada em trés
fontes principais: na literatura existente, no conhecimento e experiéncia pessoal do
entrevistador e no saber doé profissionais que quotidianamente trabalham no universo |

da transplantag@o pulmonar.

O aperfeigoamento do guido foi uma tarefa progressiva que teve um primeiro momento
na realizagio de um pré-teste com trés transplantados, o que permitiu desde logo
reorganizar a sequéncia de algumas questdes e reformular outras por forma a que o seu
sentido se tornasse mais claro. A partir dai, ao longo da realizagfio das entrevistas
foram acontecendo algumas rectificagdes sempre com o obj ectivo de tornar a entrevista

mais eficaz como instrumento de investigagao.
4.4 — Tratamento Estatistico dos Dados

“QOutros que contem passo por passo: Eu morro ontem.”

(Vinicius de Moraes)

De acordo com Breakwell (Breakwell, 1995) nfo existem evidéncias que as entrevistas

de uma forma geral produzam dados menos validos e fidveis que outros métodos de
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investigacdo. A validade da entrevista pode ser incrementada complementando os seus

dados com outros tipos de informac&o.

De acordo com o autor, a melhor forma de transformar os dados recolhidos em
informacgfo sistematica e cotavel, ¢ a Analise de Contenido. Esta ira impor ordem entre
os elementos desorganizados através da categorizagdo das respostas e, assim, encontrar

as diferengas e as semelhangas principais.

A nossa proposta de analise dos dados recothidos nas entrevistas feitas via telefonica é
entdo a andlise de conteiido, dado ser o que mais se adequa ao tratamento de dados
qualitativos e ser reconhecido como um método de tratamento valido. Para
potencializar o método e tornar mais rica a sua utilizacio, é utilizado o software
informatico Nvivo na sua versdo 1.2. Este cbnstitui-se numa ferramenta eficaz em que,
uma vez definidas as categorias de analise pelo investigador, estas sdo contabilizadas e
reorganizadas de acordo com critérios de busca boleana, acrescentando grande interesse

e eficacia de analise a este método qualitativo.

Paralelamente, aos sujeitos de investigagdo é atribuida uma classificacdo em fun¢io do
estado de satide fisica actual de acordo com critérios médicos concretos, nomeadamente
da D
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A analise da entrevista através da anilise de conteido permite, por um lado, aceder a
compreensdo das variiveis em estudo. Por outro, a sua associagdo, quando oportuno,
com os critérios de saide objectiva referidos permite, através de um estudo
correlacional, observar a existéncia ou nio de influéneia das variaveis ditas psicologicas
sobre o nivel de satide da pessoa transplantada pulmonar. Os procedimentos estatisticos

tiveram o auxilio do software informatico SPSS, na sua versdo 11.0 para Windows.
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4.5 — Procedimento

“1l faut devenir chercheur d’espoir et diffuseurs de joie.”

(Susanna Tamaro)

Dada a necessidade de manter o anonimato dos participantes pelas razdes de inicio
mencionadas, o autor apenas tem acesso ao n° de cédigo de cada um dos pacientes. A
sua identidade ¢ totalmente desconhecida durante todo o processo de investigagio. A
recolha de informagéio médica contida no dossier clinico é feita pela equipa médica,

sendo posteriormente associada aos cédigos das entrevistas.

Decorre um primeiro contacto telefonico, efectuado pela equipa de transplantaggo
pulmonar do Hospital Erasme, conhecedora da identidade dos pacientes, com cada um
dos potenciais participantes por forma a obter o seu acordo para a colaboragio no
estudo. E marcado um dia e uma hora que mais convenha 4 pessoa para que a entrevista
seja realizada. Apenas o segundo contacto, composto pela realizacfio da entrevista, ser4

efectuado pelo autor, ai ja com caracter anénimo.

A entrevista decorre em lingua francesa e é gravada para posterior reprodugfo escrita. A
tradugfio para portugués tenta-se o mais exacta possivel, sendo anotadas todas as
inflexBes e entoagdes significativas do discurso, quer através da ortografia quer através
do registo imediato a cada entrevista das impressdes do investigador e de algum aspecto

que se considere ser importante destacar.

Dado o canal de comunicagéio ser a linha telefénica, sdo a voz e a palavra que veiculam
aquilo que num outro setting seria auxiliado pela visdo e pela linguagem nfo verbal. B
por isso dada muita importincia ao conteido da introducfio que inicia a entrevista. E
€sse o primeiro contacto com o entrevistado e tnica oportunidade de criar um ambiente
emocional de confianga e sinceridade, que predisponha o sujeito a uma partilha que se
sabe ndo ser fécil, quer pelo conteido da mesma, quer pelo meio através do qual & feita.

O conteudo desse primeiro contacto é o seguinte:

- Pequena conversa introdutdria em que se confirma e agradece a disponibilidade para

a realizagfio da entrevista.
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- Apresentagio da investigagio e dos seus objectivos implicando o entrevistado na
importéncia e pertinéncia do seu testemunho para o alcangar dos mesmos.

- [Estabelecimento de uma ponte para o firturo sublinhando o valor que a sua
participagfio tem ndo s6 no momento presente, mas também para todas as pessoas
que venham a enfrentar os mesmos problemas, situagdes e dificuldades.

- Clarificagdo do anonimato e confidencialidade implicados na entrevista,

- Pedido de autorizagdo para a gravagdo da entrevista, explicando-se o porqué da

necessidade desse procedimento.

As entrevistas tém uma duragio média de 45 minutos. Ao longo do presente trabalho,
sempre que pertinente, serdo feitas citagbes de alguns excertos das mesmas. As
referéncias concretas a qualquer tipo de dado de indentificagdo ¢ ficticio como forma de

salvaguardar o anonimato do entrevistado.

100



CAPITULOS

A COMPREENSAO DO OUTRO:
APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS

MAOS FERIDAS NA PORTA DE
UM SILENCIO

“Vida que as costas me levas
porque ndo dds um corpo as tuas trevas?

Porque ndo das um som aquela voz
que quer rasgar o teu siléncio em nds?

Porque ndo dds a pdlpebra que pede
aquele olhar que em ti se perde?

Porque ndo das vestidos & nudez
que 80 tu vés?”

Natalia Correia
5.1 — Categorizar o Incategorizavel

onsiderar a igualdade na diferenca desde os principios dos séculos foi
tarefa 4ardua, muitas vidas se esvaziaram por essa bandeira, rios de

lagrimas. correram eternidade fora e nem todo esse empenho da histéria

alivia neste segundo, que ¢ o tempo do meu presente, o custo de o fazer.

Foram 27 historias de vida que se recortaram ao longo de uma linha telefénica, gerando
palavras, sentimentos, dores, frustrages, desilusdes, alegrias, euforias, sonhos, amores,
ideias, vida. A coragem de cada uma destas vidas mereceria que as expusesse num livro
aberto no qual irfamos beber sempre que nos faltasse ousadia para saltar este ou aquele
obstaculo do nosso quotidiano. Porém, quando temos que existir perto da drvore da

cientificidade ha que recriar uma outra ordem dentro da ordem do individuo.

Se bordassemos literalmente estas vidas sairia de certo um bordado em ponto cruz, um

ponto cruz atipico porque irregular, com uns pontos maiores que 0s outros, mas um
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ponto cruz em que as linha a certo momento se cruzam para logo em seguida se
separarem e evoluirem distintamente e mais tarde voltarem a encontrar-se, compondo

um cinone de cores.

Na tentativa de tecer o mais fielmente possivel fizemos, qual Gata Borralheira a
caminho do baile, do tecido a andlise de contetdo sobre as vivéncias destas 27 pessoas
transplantadas pulmonares e do bordado ﬁm sistema de 7 categorias e respectivas
subcategorias (cf.anexo 5) que pretende possibilitar uma compreensio, que para além
de fiel se pretende mais clara, de como se vive um transplante pulmonar e de que modo

essas diferentes formas de o viver podem promover a sua sobrevivéncia.

Foi dificil abandonar a compreensdo clinica sobre o individuo como forma de passar &
compreensdo cientifica do grupo de individuos, foi dificil abandonar expressdes,
desabafos, comentarios, gargalhadas e revoltas e mesmo abandonar alguns dizeres que,
sendo importantes, j4 nfo podiam ser contidos pelos limites temporais deste trabalho. O
verbo abandonar € sempre dificil seja o sujeito — eu abandono- ou o alvo da acgéio —

abandonaram-me.

Dizem os autores que a forma de construgio das ditas categorias pode ir de um extremo
a0 outro de um €ixo, cujos polos sdo ocupados pelos procedimenios fechados de um
lado e de outro por procedimentos exploratérios (Bardin, 1977; Silva, 1986). Uns, os
primeiros, com base num quadro teérico como ponto de partida, formulario & priori
um sistema de categorias imutéveis, cuja presenga ou auséncia sera registada ao longo
do material a analisar. Os segundos, podem igualmente ser inspirados por esse quadro
tedrico, mas partem para um trabalho exploratério sobre o material. Assim serio os
olhos do investigador, em didlogo com o sentir daquele que estd por detras do texto, a
construir uma categorizagio sistematica. Neste caso, as referéncias tedricas do

investigador orientam a primeira exploragdo do material, mas este por si mesmo pode

contribuir para a reformulaggo ou alargamento da problematica a estudar.

Foi neste ambiente de graus de liberdade que partimos para a analise dos contetidos que
nos foram oferecidos em cada hora de conversa telefonica, pois apenas esta forma de
caminhar levaria em conta toda a riqueza humana que surgiu ao longo das entrevistas

que constituem o corpus da nossa analise. Assim, a &rvore de categorias nasceu no
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corpo teorico que lhe deu sentido, mas cresceu bebendo das palavras vividas por aqueles
que as disseram sentidamente. Ai se encontraram as unidades de registo através das
frases que definiam a ideia que se tentava apreender, cujo sentido é metrizado por toda a

entrevista, constituindo esta a unidade de contexto.

Vamos pois tentar dar som & voz, palpebra ao olhar e vestidos & nudez como diz o

poeta.
5.2 — As Palavras Daqueles que Sobreviveram a Vida
A) As suas Expectativas

Decorre da literatura a atribuigio de importéncia ao fenémeno das expectativas como
marco importante num qualquer empreendimento da vida. Quando o individuo se
encontra perante acontecimentos geradores de caos, chamemos assim a corrida contra a
morte eminente através de um transplante pulmonar, assume alguma pertinéncia
perceber como se organizam as suas expectativas perante essa terapéutica salvadora da
vida. E uma barca que transporta a pessoa através de uma ribeira. Parte de uma margem
desfalecida e chega a outra margem habitada por uma nova vida. Antes da viagem como
€ que a pessoa transplantada se posicionou, o que eSperava que dai adviesse, como € que

esse ponto de partida influenciou o seu caminho?

Chamemos a Categoria (1) do nosso sistema de categorias, Expectativas. No guifio da
entrevista foi desenhada uma pergunta que a partida permitiria avaliar directamente este
tema — Questdo III, alinea c): “O que esperava dessa intervengio? Que expectativas
tinha?”. Porém, & medida que as respostas se iam avolumando, emergia uma amalgama
de contendos praticamente iguais e que convergiam todos no sentido favoravel, num

esperar de acontecimentos benéficos, onde nio eram visiveis quaisquer nuances.

Reflectindo tornou-se clara a natureza do fenémeno. Um dos critérios fundamentais
para admissdo de um individuo num programa de transplantagio pulmonar assenta no
querer. E exigido que o individuo o faga de livre vontade e em consciéncia do que o
espera. Ora, s6 se aceita algo de onde se esperam beneficios, sejam eles directos ou

indirectos, ficeis ou implicando sacrificios. Decorre que todos os individuos
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entrevistados, sendo transplantados, viram nesta intervengfio a possibilidade de passar o
ribeiro e por definigdo tiveram que acreditar. Portanto, a compreensio mais profunda

das expectativas ndo poderia ser feita da forma directa inicialmente prevista.

Acedemos entfio as expectativas do individuo transplantado pulmonar indirectamente
através do estudo da atitude perante a transplantacio cuja fonte foi a Questéo I, alinea
a): “Aceitar fazer um transplante nio é sempre uma decisdo fécil. O que sentiu quando

o seu médico lhe propds a realizagdio de um transplante pulmonar?”.

Aqui sim, aqui foi possivel aceder a outros coloridos e encontrar o procurado. Foram
por isso mesmo definidas duas subcategorias que retratam o tipo de reacgiio mais
frequentemente encontrada no confronto primeiro com a proximidade da morte e a

consequente necessidade de realizar a transplantagio pulmonar:

Subcategoria (1.1) — Reacgdio Positiva. Consideram-se todas as reaccdes que foram
favoraveis desde um primeiro momento, “Eu sabia que estava no fim da corrida, pois
ndo pesava mais que 35 kg. Sabia bem que ou tentava ou seria o fim. Decidi arriscar.
Era a minha unica porta de saida. Numa meia hora fomei a decisdo. O médico
explicou-me, ele explicou-me bem, perguntei-lhe tudo o que havia a perguntar & volta
do transplante, ele explicou-me muito bem. De qualquer modo ndo havia escolha. Sabia

1

que iria morrer.’

Subcategoria (1.2) — Hesitagdo. Englobam-se todas as reac¢des que nfio foram
imediatamente favoraveis. Porém as formas de viver a hesitagio foram mltiplas, como
multiplos os seus significados. Ndo querendo abandonar essa riqueza, pois pareciam ser

detentoras de valor clinico, construimos trés subcategorias respeitantes 4 Hesitaggo:

Subcategoria (1.2.1) — Reacgdo Auto-Destrutiva. Encontra-se aqui a
manifestaco de reacgBes nfo imediatamente favordveis sendo estas vividas
através da centracio da negatividade no préprio individuo, “Tenho de lhe dizer
que tive uma conversa com a minha esposa no dia que me anunciaram que teria
de receber um transplante. Eu ndo sabia do que se tratava. Propus-lhe
simplesmente dar-lhe a minha alianca e suicidar-me. Ela pediu-me para ndo o

Jfazer pelo meu filho. Prometi-lhe entdio que ndo o faria.”
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Subcategoria (1.2.2) - Negatividade Projectada. Sio as reacgles ndo
imediatamente favoraveis em que o desagrado é projectado para o exterior sob a
forma de critica & equipa de saide ou através da auséncia de confianca na
terapéutica, “Para mim foi muito, muito duro. Anteriormente era tratada no
hospital pedidtrico e I nunca me falaram de transplantes. Por isso a primeira
consulta foi muito dificil. Chega-se ld e dizem-me que tenho de ser
transplantada sem que nmunca me fenham anteriormente falado no assunto.
Nunca me disseram que o meu estado era tdo grave assim. Por isso foi muito
duro. Ainda por cima eu sentia-me ainda muito bem. Portanto no inicio néio
aceitei muito bem. Do meio hospitalar de onde eu vinha era muito protegida.
Eventualmente terdo falado vagamente com os meus pais sobre o assunto, mas
ndo a mim. Na primeira consulta disseram-me: «Bom jd és adulta, agora é
preciso que saibas...» sem que anteriormente alguém me tivesse falado do

assunto.”

Subcategoria (1.2.3) — Negatividade por Auséncia de Controlo. Reaccdes ndo
imediatamente favoriveis que se expressam através de medos, medo do
desconhecido, medo de morrer, medo dos riscos da intervengiio, “Demorei dois
anos a decidir. Eu ndo conseguia perceber porque é que ndo podia viver com os
meus pulmdes e tinha que viver com os pulmdes de outra pessoa. Por outro lado
sentia a mutilacdo do corpo. Iam tocar no meu corpo, iam abri-lo em dois, era
algo de terrivel! (...) Essas coisas eram muito penosas para mim (...)Sabe, acho

que era sobretudo medo do desconhecido (...).”

| A distribuigdo total das unidades de registo categorizadas ao longo das 27 entrevistas
consta da Tabela 3, encontrando-se as tabelas totais originais em anexo (cf anexo 6).
Alguém disse “Quando eles me disseram que precisava de um transplante pulmonar,
Jiz os exames necessdrios e disse imediatamente sim para a inscrigdio na lista de espera,
sem duvidas. Tive que esperar dois anos apesar de tudo, mas ndo tive dividas. O
transplante era tudo ou nada. Ndo lamento nada que se refira ao meu transplante,
nada!” e outro acrescentou “Senti-me contente, muito contente ¢ agora é melhor

ainda. Bom, era isso ou morrer. Ndo tinha escolha.” . Foi assim, manifestando uma

105



reacgéo positiva [Categoria (1.1)] ao confronto primeiro com a ideia de transplantac8o,

que maioritariamente foi relatada esta situagiio por 16 contra 11 dos 27 individuos.

Categoria (1) — Expectativas

(1.1) REACCAO (1.2) HESITACAO
POSITIVA
11
16 (1.2.1) Reacgdo [ (1.2.2) Negatividade | (1.2.3) Negatividade
Auto-destrutiva projectada por Auséncia de
Controlo
2 3 6

Tabela 3 — Categoria (1): Distribuigdo das Unidades de Registo

Apesar de maioritariamente favoravel, o processo ndo foi vivido igualmente por todos
os 16 individuos. As formas de aceder & aceitagio imediata da ideia do transplante néo
foram constantes. Da analise destas entrevistas apercebemo-nos que a tonalidade do

positivismo da reacgfio nfo se manifesta da mesma forma. Existem trés vias de acesso:

A reacgdo positiva perante o confionto com a ideia da transplantagio pode advir do
conhecimento prévio dessa necessidade, como uma realidade que acompanhava o
passar dos anos do individuo, tornando-se quase tdo familiar que deixava de ser
estranha, temida, receada. Sem ser ainda realidade fazia ja parte da propria realidade
individual, deixando de ser gigantesca, invasora, passando a ter um tamanho equivalente
ao proprio, & dimensdo do seu alcance, tornando-se mesmo desejada como objectivo
tltimo e incontornivel. Estava assim aberta a porta para a aceitagio plena no momento
em que a realidade se torna mesmo realidade, “Jd hd muito me tinham dito que apenas
um transplante poderia um dia salvar-me. Por isso esperava ano apds ano. Quando o
momento chegou a decisdo foi muito rdpida e de qualquer maneira ndo tinha escolha.”,
“Digamos que eu sabia que a Mucovicidose era uma doenga incurdvel e sempre achei
que mais cedo ou mais tarde acabaria por Ter de fazer um transplante. Portanio era
qualquer coisa que estava bem dentro da minha cabeca. Quando mo propuseram néio
reflecti, disse que sim imediatamente. Nunca tive medo. Senti-me sempre confiante nos

médicos e nunca tive medo. ”.
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A mesma reaccdo positiva pode ser acedida através da racionalizacio dos sentimentos.
Enquanto que na forma de sentir anterior era o tempo que amainava o caos, O susto, 0
medo, ajudava a metrizar as emogdes, aqui € o recurso ao mecanismo de defesa que
joga o seu papel. As emogoes desagradaveis, a perturbagio decorrente do confronto com
o transplante nfo sfio admitidas, logo ndo tém condi¢des de serem elaboradas. O
individuo retém a sua dor, qual barragem ap6s um dilivio, continua operacional,
continua imperturbavel, num recurso a banalizagdo do que nfio € evidente aceitar. E
precisamente despindo o acontecimento de emogdo, protegendo a integridade de si
mesmo, que ele aceita aquilo que inconscientemente € tido como inaceitavel, “Tentei
nfio pensar muito nisso. Nessa altura os médicos sugeriram que eu fosse falar com
outras pessoas que ja tinham feito o transplante. Recusei porque ndo tinha medo. Tinha
medo sim de que se falasse com outras pessoas elas me dessem ideias mds ou qualquer
coisa no género. Como estava bastante tranquilo ndo me preparei especialmente.
Tentei mais guardar uma certa distdncia de toda essa situagdo e continuar como se de

nada de especial se tratasse.”.

A referéncia 4 necessidade de reflexio permitiu também a chegada a aceitagiio
primeira do confronto exigente com o transplante. Neste caminho o individuo deixa-se
tocar pela emocdo da ideia, permite-se sentir as inquietagGes, permite-se perturbar. A
reflexdo nfo € mais do que o processo de elaboragdo dos seus medos, enfrenta-os sem
excessiva desorganizagfo e a reacgdo imediata é a aceitagiio, “Pensei que havia apesar
de tudo algumas complicagdes, nem tudo eram sucessos. Reflectimos antes de tomar a

decisdio e pensamos que era uma coisa boa (...)".

Como seria de esperar o processo de aceitagdo de um transplante pulmonar nem sempre
¢ pacifico. Dos 27 entrevistados, 11 mencionaram a vivéncia de hesitagiio [Categoria
(1.2)] significativa antes de acederem a abragar essa possibilidade de vida. E do Medo
que falam. Medo dos riscos da intervenco, medo da dor e das rejeigdes, medo do
desconhecido e finalmente um medo maior ainda o medo da morte, habitou os
sentimentos da maioria, 6 individuos [Subcategoria (1.2.3) — Negatividade por Auséncia
de Controlo], “7ive medo de morrer. Isso esteve bem presente (...).Nunca estive contra
o transplante, mas tive medo de morrer. Tenho sempre medo de morrer, alids. Isso ndo

mudou. O medo de morrer esta sempre presente.”, “E o medo, o medo da morte. Ndo
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sabemos onde vamos parar. E o desconhecido ”, “Tinha medo dos riscos envolvidos, de
ndo acordar da operacdo, que ndo corresse bem, que tivesse rejeicdes.”, “O sim ndo
queria sair, estava decidida a fazé-lo mas tive muita dificuldade em dizer que sim.
Pensamos em muitas coisas. Ndo lamento té-lo feito, mas o sim ficou bloqueado. Serd
que vou ficar curada? Serd que vou sobreviver? Serd...¢ isso.”. De repente aquele que
apesar de ser um mundo de sofrimento, de doenga, era um mundo conhecido, onde o
individuo conhecia as regras, o modus operandi, era ‘o seu universo, eclata-se,
desaparece terra fora como se de um terramoto se tratasse. Com a mesma rapidez dos
cataclismos surge uma nova realidade, a possibilidade de um transplante pulmonar, que
¢ desconhecida ou que € conhecida através dos seus temores, dos seus riscos, dos seus
insucessos. Apesar de instalado na doenca, apesar do grande sofrimento fisico e
psicologico vivenciado, ¢ com relutincia que se encara o transplante. Este funciona
como uma realidade ameagadora, que pode catalisar um fim que é ja certo através da
doenga — a morte. Hesita-se entre néio se saber quando se morre e entre aceitar o risco de
morrer naquele momento certo, conhecido e préximo. A ideia da morte ganha forma,
torna-se tdo proxima que chega a tocar o individuo. E este nfio sabe como fugir-lhe,
como a controlar. Instala-se a resisténcia a perda da ilusio de controlo absoluto sobre a
realidade. Os tratamentos que até entdo conhecia nfio vio mais funcionar, o sucesso ou
insucesso da operagio em muito pouco depeﬁde do préprio num primeiro momento
cirargico. Ha que se dar ao outro, ao outro pneumologista, ao outro cirurgiso, ao outro
enfermeira, ao outro cinesiterapeuta, ao outro psicologo, ao outro terapeuta
ocupacional... . Ha que aceitar perder o controlo que até agora se pensa ter sobre a

propria vida e ... nasce o medo.

Por vezes esta inquietagdo ndo € passivel de ser contida pelo individuo, ultrapassando-
0. O continente sofre a ameaga de desorganizagdo pela integracio de um contetido
demasiado avassalador e potencialmente desorganizador. HA entfio que o colocar a uma
dimensdo que permita o seu manejo. A inquietagdo € projectada para o exterior e através
da desvalorizagio daquilo que é o objecto temido ou daquilo que o rodeia, alcancga-se
por um lado a justificagdo da dificuldade da aceitagio e, por outro, o
redimensionamento do conteiido [ Subcategoria (1.2.2.) — Negatividade Projectada]. As
criticas & equipa médica, “Nesse momento ndo sabia o que queria fazer. A partir do que
ele me dizia, o transplante parecia ser uma coisa maravilhosa, mas sentia-me um pouco

preocupada em relagdo a vida que iria Ter depois. Ndo me disseram grande coisa,
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disseram-me que eu iria respirar bem, mas os problemas que iria Ter depois, isso nio
me falaram. E por isso que me sinto triste com os médicos, porque eles dizem so6 as
coisas boas, mas ndo falam dos inconvenientes. Entdo acreditamos em maravilhas e
depois chegam todos os problemas. E isso néio é muito honesto da parte dos médicos.”,
ou o menosprezo pela propria técnica , “Ndo, ndo, eu ndo queria fazer o transplante,
ndo era interessante para mim. Ninguém queria fazer o rransplante, nem eu nem os
médicos, apenas a minha noiva. Diga-me uma pessoa que tenha feito o transplante
naquela altura, em que tudo estava a comecar, no inicio dos anos 90, e qué ainda esteja
vivo. Nenhum!” cumprem pois esse duplo objectivo. Em {iltima instincia acabam por
permitir posteriormente aquilo que de inicio parecia ndo foi imediatamente possivel - a

aceitagfio do transplante pulmonar. E esta a partilha que foi feita por 3 entrevistados.

Casos ha em que a desorganizagio do ser é mais profunda conduzindo quase & anulagio
do individuo. Assim aconteceu em 2 casos [subcategoria (1.2.1) — Reac¢io Auto-
Destrutiva], sendo a subcategoria com menor frequéncia de unidades de registo. Aqui a
ideia de transplante é verdadeiramente disruptiva. Mais do que a propria doenca, mais
do que o sofrimento presente, o confronto com a possibilidade de uma nova vida é
profundamente geradora de angustias de morte, “Questionei-me como é que podia
comparar as duas formulas, a eutandsia e o transplante. Depois pensei na minha
Jamilia e pensei que pelos meus filhos valeria a pena bater-me até ao fim.”, “Eu teria
preferido partir imediatamente, teria preferido a solugdo letal.” . A angustia macica
gerada € investida no préprio individuo de uma forma destrutiva. E o apelo aos lagos
afectivos que o rodeiam que vém reorga.nizar um ego fragilizado, permitindo um

reinvestimento num objecto externo que pela sua importéncia e valor conduz & aceitagio

da realidade ameagadora que € o transplante pulmonar.

Foram tantas as cores encontradas ao longo deste escutar da pessoa transplantada a
respeito das suas expectativas, que surgiu como inevitivel a interrogaciio sobre se as
formas diferentes de sentir o confronto com a transplantaciio, se os modos varios de
construir esse caminho, estardo de alguma forma relacionadas com os niveis de saide

objectiva alcangados apés o transplante.

Apenas com a ambic¢do de encontrar algumaé pistas que permitam t30 somente o esbogo

de uma resposta, procedeu-se ao célculo da correlagdo entre a varidvel Subcategoria
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(1.1) — Reacglo Positiva e as variaveis Satde Objectiva. Dada a sua natureza foi
calculado o Coeficiente de Correlagio Bisserial por Pontos (Rbp), para um nivel de

confian¢a de 95% e 25 graus de liberdade. Os valores obtidos constam da tabela 4.

VARIAVEIS SAUDE
Subcategoria (1.1) — Reaccio ' A6*
Positiva

Tabela 4 — Correlagéio entre Subcategorias (1.1) e Satide Objectiva

O coeficiente de correlagfio apresenta-se significativo para a estatistica utilizada. Estes
dados parecem apontar para o facto de que niveis de saide mais elevados sdo
alcangados mais vezes pelas pessoas que mencionaram a subcategoria (1.1), do que

pelas que ndio mencionaram.

Esboga-se assim a existéncia de uma relagdo entre a presenca de reacgfio positiva
perante o confronto primeiro com a ideia de transplantagio e o alcancar de um
incremento na saude objectiva do individuo. Aqueles que se encontram em melhor
estado de saide sio mais frequentemente 0s que abracaram inicialmente de uma forma

mais favordvel a proposta da transplantagdo pulmonar.

Assim, seja porque via for, o confronto com a ideia da transplantagio pulmonar gera
sentimentos contraditorios. Por um lado a consciéncia imperiosa da sua necessidade,
“era isso ou morrer”, “ndo tinha escolha”, “era a Unica saida”, por outro as dividas, os
medos, a morte. Em contraposi¢do ha fé, esperanca, desejo de livrar-se da identidade de
doente, desejo de vida, sentimentos que acabam por superar os temores e conduzir a
aceitagdo da transplantagiio pulmonar. Aos que ai conseguem chegar num primeiro
momento encontram com mais frequéncia niveis de satde superiores do que os que
ficam retidos, por momentos, por essa pulsdo de morte que adia a decisdo para mais

tarde e da lugar a conflito no seio do individuo.
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B) As Suas Motivacdes

Pode parecer estranho perguntar a alguém porque € que quer viver mais tempo, mas se
“sentirmos” bem, nfio o €. Quando o caminho ne qual se seguia termina num precipicio,
néo mais sendo possivel voltar atras e sabendo que a tinica saida é saltar para o vazio
crendo que nesse espago etéreo algo ou alguém acorrera num abrago salvador, é forgoso
que esse passo em frente que faz a diferenca entre a terra firme e o absoluto
desconhecido, tenha uma razio muito forte para ser dado. Caso contrario no se ousa,

caso contrario permanece-se ali onde a terra acaba, esperando acabar também.

| Que motivadores tdo intensos sdo esses que ddo o 1ltimo e decisivo empurrdo? O que é
tido como tdo importante nas vidas de cada uma das pessoas que um dia fizeram um
transplante pulmonar, que as fez entregarem-se num verdadeiro acto de fé, no sentido
Bioniano do termo, ao desconhecido, 4 ciéncia e ao cientista? Existirio diferengas entre
essas diferentes forgas motivadoras? Terfio elas algum impacto sobre a evolugdo do

estado de satde?

Chamemos a Categoria (2) do nosso sistema de categorias, Motivacdo. No guifio da
entrevista, a compreenséo desta variavel foi possivel através da Questdo III, alineas a) a
¢), como se exemplifica, “Nesse mohzento certamente de grande importdncia para si,
quais foram as principais motivagdes que o levaram a aceitar o transplante

pulmonar?”.

Foram definidas trés subcategorias que pretenderam abarcar os grandes grupos

motivacionais encontrados:

Subcategoria (2.1) — Familia. Quando ocorre referéncia a pais, filhos, netos e conjuges,
“A minha maior motivagdo foi o meu filho, sobretudo ele. Eu dizia a mim mesma que o
meu marido acabaria por reorganizar a sua vida de uma forma ou de outra, mas uma
crianga sem a sua mde ndo poderia ser. Dizia-me sempre «Ndo, ndio posso morrer,
fenho que estar aqui para eley e foi isso que me deu muita forca. O meu filho e o facto
de Ter fé, deu-me muita esperanca, muita forca para continuar dia apés dia a

batalhar.”.
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Subcategoria (2.2) — Outros Significativos. Quando ocorre referéncia a outras pessoas
tidas como significativas que nfio a sua familia nuclear, “Sempre disse que era pelos

outros que o fazia, sobretudo pelos meus amigos e pela minha namorada.”.

Subcategoria (2.3) — Viver. Quando nfio hi referéncia a uma fonte motivacional
especifica, mas sim a um desejo geral de viver, “4 grande motivacdo era de viver mais

ou menos normalmente. ”.

A distribuigﬁo total das unidades de registo categorizadas ao longo das 27 entrevistas

consta da Tabela 5, encontrando-se as tabelas totais originais em anexo (cf. anexo 6).

Categoria 2 — Motivagio

(2.1) FAMILIA (2.2) OUTROS (2.3) VIVER
SIGNIFICATIVOS
8 2 17

Tabela 5 — Categoria 2: Distribuigéio das Unidades de Registo

Advém da leitura directa da tabela 5 a supremacia clara da subcategoria (2.3) — Viver
com 17 umdades de registo contadas, seguindo-se como factores motivacionais a

Familia e os Outros Significativos, com 8 e 2 unidades de registo respectivamente.

A subcategoria (2.3) — Viver, apesar de no seu todo se referir a um desejo geral de vida
como motiva¢do para o transplante e, por conseguinte, a auséncia de um projecto

motivacional especifico, esse desejo geral de vida é expresso de multiplas formas:

- Aceder a vida através da fuga da doenca é um dos caminhos percorridos, “Ndo
queria mais andar com um lermo ds costas (garrafa de oxigénio) e um fio no nariz!
As pessoas olhavam-me como se eu fosse um extraterrestre. As suas reflexdes ndo
eram cerfamente muito simpdticas, as pessoas s@o ignorantes, nio sabem. Por isso
fiquei contente quando acabou, brrrrrrll”, “E certo que se ndo aceitasse lornar-
me-ia num deficiente a 100%. Ndo poderia fazer mais nada e a curto termo iria

y

morrer. Era tdo evidente que se houvesse essa possibilidade havia que aproveitar. ”,

>

“Poder respirar livremente como toda a gente.”, “Quando temos oxigénio 24h
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sobre 24h ndo é vida. A partir do momento que se quer sair de casa hd que calcular
quantas garrafas de oxigénio vamos precisar, quanto tempo se vai estar jfora, efc.
Esta-se sempre com falta de ar. Portanto néo se pode permanecer assim muito

tempo.”.

A motivagdo para o transplante surge aqui claramente assente no desejo intenso de
escapar a doeng:a. Podera parecer uma verdade 6bvia dado que toda e qualquer
pessoa que perdeu a saiide deseja recupera-la. Contudo, nestas pessoas a doenca
tornou-se uma entidade em si mesma, preencheu por completo o individuo e o seu
quotidiano, anulou a capacidade de fazer projectos, de construir outros desejos.
Estes encontram-se “colados” & doenga, s6 é possivel desejar-se em fingiio da
doenga e ndo para além dela. Por isso deseja-se nfio estar doente e ai se encontra a

motivagio para abragar o risco da transplantaciio.

Aceder 2 vida através da fuga da morte € também outro caminho percorrido,
“Tinha muito medo de me deixar ficar assim. Tinha demasiado medo da morte para
deixar tudo como estava.”, “A minha motivacdio era simples, era isso ou morrer”,

“Salvar a minha vida, é a primeira coisa.”.

Aqui € a ideia de morte que constitui a principal motivagio para aceder a
transplantac¢do. Inevitavelmente a ideia de doenga esta implicita e estard em todas
as subcategorias desta varidvel pois € o mote deste poema. Mas de todos os seus
ingredientes ha uns que sfo mais destacados do que outros em fungdo do sentir do
individuo, das suas fragilidades e forma de organizacdio interna. Aqui é a ideia de
morte que € inaceitavel, € o confronto com o fim e nfo tanto as contrariedades do

estar doente. E este sentir que é destacado.

Ha ainda um terceiro caminho, trilhado por aqueles que acedem 4 vida porque
querem viver. Néo se trata de um jogo de palavras. Claro que fugir da morte implica
querer viver, claro que fugir da doenga implica também esse desejo de vida. A
diferenca esta no que € dito e se é dito é porque representa o significante mais
importante, é porque € esta representagdio da palavra que tem preméncia suficiente
para emergir ao sistema consciente. E aqui o que ¢ dito € que a principal motivagiio

para a transplantagdo foi o desejo de vida. Para além da doenga, para além da
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morte, € a assungdo clara da pulsfio de vida que reina, “Ter esperanca numa nova
vida, porque até entdo eu vivia literalmente como uma boneca numa cadeira de
rodas com a garrafa do oxigénio.”, “(..)sobretudo foi a possibilidade de Ter
esperanga.”, “Queria absolutamente viver!!”, “Permanecer em vida era o meu

unico objectivo.”.

Em sintese, a subcategoria (2.3) — Viver — representando um desejo geral de vida,
constitui-se na fonte motivacional mais referida ao longo das entrevistas para a
aceitacfo da transplantacdo, podendo ser acedida por fuga da doenca, por fuga da morte

ou pelo desejo de vida propriamente dito.

Por seu turno as subcategorias (2.1) e (2.2), Familia e Qutros Significativos, sio as duas
outras motivagBes encontradas decisivas para a aceitagdo da transplantacio. O apelo é
agora diferente. Existe algo de especifico, de concreto ao qual a pessoa se vincula. N&o
¢ a vida em geral, é uma parte bem concreta dessa vida que gera alento e promove a
decisio. Como todos os lagos de vinculagio sdo poderosos nos afectos e nos
comportamentos que dai advém. O individuo recorre & rede de relacionamentos sociais
intimos encontrando ai o apoio emocional e instrumental necessirio para tomar a
decisdo, com coragem e esperanga “Tinha o meu namorado, hoje meu marido e ele
- motivava-me muito e era preciso que eu vivesse por ele. Ele tinha-me ja pedido em
casamento e eu ndo quis, ndo num estado como aquele em que me encontrava. Eu achei
que a unica forma de Ter um casamento como toda a gente era permitir o transplante.
E eu queria absolutamente Ter uma vida de familia normal, portanto era preciso fazer
esforgo para isso.”, “Pensei no meu filho. Por ele era obrigado a ir em frente e néio me
arrependo de nada porque o meu filho ainda aqui estd e eu também. Ja lhe trouxe cinco

anos de felicidade e ele também me trouxe cinco anos de felicidade. Ele, a minha

familia, o meu dador. .

Sendo distinfos os quadros motivacionais encontrados, surge a questio de se serfio
também distintas as repercussdes ocorridas sobre o nivel de saide alcangado no pés-

transplante. Havera alguma fonte motivacional que se apresente como mais favoravel a

boa evolugdo da transplantagio do que outra?
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Apenas com a intengfio de encontrar algumas pistas que possam dar uma direccio ao
pensamento procedeu-se ao calculo da correlagio entre a varidvel Motivacgdo e a
variavel Satilde Objectiva. Para tal procedeu-se 4 associagio das subcategorias (2.1) e
(2.2), dado ambas representarem o recurso a projectos de vida especificos como
motivagdo, em oposicdo a categoria (2.3) em que tal nio é mencionado. Dada a sua
natureza foi calculado o Coeficiente de Correlagio Bisserial por Pontos (Rbp), para um
nivel de confianga de 90% e 25 graus de liberdade. Os valores obtidos constam da
tabela 6.

VARIAVEIS SAUDE
‘Subcategoria (2.1) +(2.2)- 28
Familia + Qutros
Significativos

Tabela 6 — Correlagio entre Subcategorias (2.1)+(2.2) e Satide Objectiva

O coeficiente de correlagio apresenta-se positivo para a estatistica utilizada, apesar de
ndo grandemente significativo. Nao sendo palpivel em termos estatisticos, podera
constituir um indicador em termos clinicos. A correlagio poderd apontar para a
existéncia de alguma relacdio entre niveis de satide mais elevados e a construciio de

projectos de vida especificos como fonte de moti\iagﬁo para o transplante pulmonar.

Apesar de toda a fragilidade dos niimeros alcangados e olhando para eles como pontos
de partida para caminhos futuros, podemos olha-los de duas formas. Por um lado podem
apontar a direcgﬁo da importincia da existéncia de projectos de vida concretos,
palpe'n}eis, dos quais se conhecem os contornos e as cores, permitindo concentrar todo
um caminho nesse objectivo, potenciando-o. Ndo se vagueia, luta-se por uma causa,
corre-se para chegar 4 meta e ndo para ir passeando ao sabor do vento. Quando as forgas
ndo sdo muitas correr sem objectivo implica o risco de nfo se conseguir gerir
eficazmente a energia possuida, desperdicando aqui e ali o que poderd fazer falta mais

tarde.
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Por outro lado, os mesmos numeros podem também apontar, em conjun¢do ou
disjuncgio, a direccio de que o querer do individuo que assenta em lagos vinculativos
fortes e profundos, pelos quais vale a pena batalhar a vida, surgem talvez como mais
ricos em encorajamento, protec¢io emocional e instrumental, como fonte continua de
afecto, estimulo e seguranca. E um estimulo motivacional que ¢ continuamente
alimentador da decisio tomada e que ndio termina quando o transplante acontece.
Transforma-se e cresce. Talvez por isso parega constituir-se como mais protector da
saude propriamente dita. Sera o efeito protector do amor ou dizendo mais tecnicamente

do suporte social?

C) A Apreciaciio de Si

Seria esta area do estudo destinada & compreensdo da forma como a auto-estima toca a
adaptacdo da pessoa transplantada e da repercussio dai decorrente sobre o nivel de

saide alcangado.

Como tantas vezes na vida, aqui também, as circunstincias praticas encontradas ao
longo da concretizagio da intengdo, mostraram a ndo viabilidade desse caminho. As
entrevistas realizadas disseram que na generalidade dos individuos a auto-estima era
vivida em dois momentos distintos, um anterior ao transplante € outro posterior ao
mesmo. Quer isto dizer que perante a reflexdo sobre o valor e o agrado em relagfo a si
proprio, a postura prévia ao transplante ndo permitia qualquer discriminag@io pois os
relatos eram na sua maioria depreciativos, estando o valor pessoal intoxicado pela
“identidade” de pessoa doente. Encontrou-se uma soma generalizada de frustragdes, de
insatisfagBes consigo proprio e com os outros, um amontoado de citacdes de

incapacidades.

Isto apesar da relativa serenidade e resignagdo com que a doenga ¢ encarada por este
grupo de individuos, “E um pouco o destino. Eu aceito a vida como ela vem. O que
deve acontecer, deve acontecer. Em algum lado esta talvez escrito, nada podemos fazer
em contrdrio, é o destino!”, “Ndo sei...ndo sei porque a mim e ndo a outro...é a
fatalidade. Acho, serd talvez um pouco estranho dizer mas acho que todas as

dificuldades que temos na vida, como hei-de dizer...deixe-me reflectir um pouco,
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ajudam a ultrapassar os outros obstaculos que acontecem, relativizam as pequenas
contrariedades quotidianas. Provavelmente quem ndo teve outras contrariedades vai
fazer de uma pequena coisa uma montanha, enquanto nos como ja vivemos tantas
coisas achamos que ndo vale a pena aborrecermo-nos por isso, que hd coisas mais
importantes (...).”", “Acho que quando temos problemas ou dificuldades é sempre para
aprendermos alguma coisa e para depois Ter algo de melhor. Hd sempre algo de
melhor depois do mau. Eu ndo pecgo mais, porque aquilo que eu recebi foi tdo

maravilhoso que ndo ha nada tdo bom como isso. E o nosso Karma (...).”.

Aquilo que € a causa do sofrimento € aceite com pacificacdo interior significativa, mas
as consequéncias desse sofrimento nfo sdo vividas com a mesma resignacdo. Ha uma
“clara desvalorizagdo pessoal daquilo que se €, daquilo que se sonhou ser e daquilo que
afinal se pode ser enquanto Ser doente. Perante um valor de si fragilizado que nfo
permite um aconchego a ansiedade, constréem-se outras estratégias para proteger esse
valor precioso, de entre aquilo que € possivel. Olha-se entfio para a doenca, com um
olhar centrado num locus de controlo externo. Olha-se para a ideia de proximidade da
morte através da lente da cultura e da lente da pertenga a grupos de identificagdo. A
cultura permite a atribuigsio de significado, ordem e sentido & dor através das respostas
que permite as questdes basicas do universo. Olha-se desta forma a dor e a morte com
transcendéncia, com acrescida espiritualidade, vendo nelas ndio um fim mas uma ponte
que ajudard a ultrapassar obsticulos posteriores. E o destino, é o karma, & a
stsibilidadé de uma transformacdo. Assim ndo se sofre inutilmente. Os grupos de
identificagdo, a familia, grupos religiosos ou mesmo desportivos teriam o imenso valor
de devolver ao individuo um sentimento de ser valido, querido, desejado. Nestes
pacientes, doentes de ha longa data o Unico grupo de pertenga que se mantém em alguns
casos € o grupo familiar, todos os outros se vdo dissolvendo & medida que um tempo
doente vai passando sobre a existéncia. Esse evaporar de relacionamentos € sentido com

dor e é um ataque a essa auto-estima que se tenta proteger a todo o custo.

Constroi-se assim uma pacificacio perante a inevitabilidade do sofrimento, mas nfo

perante o viver do dia a dia com esse sofrimento pois ele reaviva perdas constantes.

Em consequéncia, estes dados, dado orientarem-se todos no mesmo sentido, nfio eram

suficientemente discriminatérios para servirem o objectivo pretendido. Encontrou-se
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essa discriminacdo ndo na paleta de sentimentos anterior ao transplante, mas sim nas

transformacdes vividas a nivel pessoal posteriormente ao transplante.

Assim chamamos a esta Categoria (3) — Apreciacdo de Si. Pretende caracterizar a
forma como o individuo se percepciona a si proprio ap6s o transplante. No guido da
entrevista € o Grupo IV de Questbes nas suas alineas g) a i), que tenta aceder a

compreensio desta variavel.

Para abarcar todo o colorido obtido ao longo das 27 entrevistas foi construida a seguinte

arvore de subcategorias:

Subcategoria (3.1) — Favordvel. Representa as mudangas ocorridas na pessoa

transplantada, referentes ao seu valor pessoal, percepcionadas como positivas.

Subcategoria (3.1.1) — Pacificacdo Perante a Vida. Modificagdes em si proprio
que vdo no sentido de uma maior pacificagio perante a vida, “Zornei-me mais
calma e ndo crio problemas. Os problemas sdo para resolver. Para mim néio ha

quase problemas e se houver vamos resolvé-los. A vida é bela.”.

Subcategoria (3.1.2) — Fortalecimento do Caracter. Modificagdes em si proprio
que vdo no sentido do fortalecimento do seu caracter, “Sou mais exigente em
relacdio a mim mesma. Quero conseguir fazer mais coisas e aceito pior néo as

Jazer ou perder as oportunidades.”.

Subcategoria (3.2) — Desfavordvel. Representa as mudancas ocorridas na pessoa

transplantada, referentes ao seu valor pessoal, percepcionadas como negativas.

Subcategoria (3.2.1) — Centracdo no Prdprio. Vivéncia de sentimentos
negativos, centrados em si mesmo, “Agora sou muito mais fechado. (Q) Néo,
ndo me agrada, ndo era assim. Anteriormente era uma pessoa mais aberta e

Jovial. Agora sou muito mais directo e fechado em mim mesmo.”.

Subcategoria (3.2.2) — Sentimentos Agidos. Passagem ao acto dos sentimentos

negativos percepcionados, “Sou mais agressiva, sou menos simpdtica, respondo
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mais depressa, sou mais agressiva. (Q) Sobretudo com a minha familia, quando

3

Jfalamos eu sou mais... antes ndo.”.

A distribuicdo total das unidades de registo categorizadas ao longo das 27 entrevistas

consta da Tabela 7, encontrando-se as tabelas totais originais em anexo (cf. anexo 6).

Categoria 3 — Apreciacio de si

(3.1) FAVORAVEL (3.2)DESFAVORAVEL
18 : 9
(3.1.1) Pacificagdo | (3.1.2) Fortalecimento {(3.2.1) Centragio | (3.2.2) Sentimentos
Perante a Vida do Carécter no Proprio Agidos
13 5 6 3

- Tabela 7 — Categoria 3: Distribui¢cdo das Unidades de Registo

Os resultados obtidos denotam uma clara supremacia da subcategoria (3.1) — Favoravel
tendo ai sido referenciadas 18 unidades de registo, indo estas maioritariamente no
sentido da Pacificac@io Perante a Vida, Subcategoria (3.1.1), com 13 unidades de registo
encontradas. A estas associam-se, apesar de em minoria, 5 unidades de registo
respeitantes ao Fortalecimento do Caracter, Subcategoria (3.1.2) . Na subcategoria (3.2)
— Destavoravel, observam-se 9 unidades de registo, em que a maioria, 6, se situa na
Subcategoria (3.2.1) — Centragio no Proprio, restando 3 na Subcategoria (3.2.2) —

Sentimentos Agidos.

Sobressai destes dados que a percepgdo das transformagSes ocorridas sobre a forma de
ser e estar da pessoa transplantada pulmonar apos tal intervengdio, ¢ favoravel. Esta
traduz-se sobretudo num incremento do valor pessoal através de um sentimento de

paciﬁcagﬁo perante a vida apés o transplante.

Este sentimento de pacificagdo perante a vida possui varias tonalidades e nuances

muito bonitas que importa revelar:

- Maior calma, aceitaciio e confianca em si proprio, “O transplante adogou o meu
caracter. Aprendi a aceitar que é a minha vida que estd em jogo. mesmo tendo tido

uma mde que ndo me amou, eu amo os meus filhos e os meus filhos tém o direito a
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Ter uma mde. Batalhei para estar la e tento o mais possivel dar-lhes amor.”, “Para
Ja cresci. Tornei-me mais calma, mais razodvel, mais facil de viver. Quando estava
doente era um bocado cardcterial, caprichosa. Agora deixo-me viver, aceito as
coisas como elas vém, calmamente. E mais agraddvel para mim e para os outros.”,
“O primeiro aspecto é que tenho mais confianga em mim mesma. Antes sentia-me
menos que um zero, menos que um grdo de terra. Agora melhorei muito gracas a
que agora sou capaz de fazer tudo o que quero. Tenho tudo o que preciso para

aumentar a confianga em mim mesma. ”.

Capacidade superior em relativizar os problemas do quotidiano, “Os problemas
tém outra dimensdo. Damos-lhe menos importdncia.”, “Antes, certas banalidades
da vida tinham muito mais importdncia que actualmente. Acho agora que sdo coisas
fiiteis, mudo para outro assunto e ndo me preocupo muito.”, “A morte ndo me faz
mais medo. Quando tiver de acontecer, acontece. Pelo menos vivi alguns bons

momentos. Os problemas tém menos importdncia.”.

Atribuiciio de maior valor 4 vida e ao viver, “Acho que desfiuto muito mais a
vida dado que passei pelo buraco da agulha. Agora quero aproveitar ao mdximo.
Sabemos bem que o transplante ndo vai durar 50 anos, ha que ser realista. Tive
sorte de Ter tido a possibilidade de Ter uma Segunda vida, um segundo nascimento.
L é absolutamente importante retirar o melhor de tudo isso. Néo diria que sou
egoista, longe disso, mas agora se quero fazer uma coisa persisto sobre a minha
intengdo e faco-o por mim (...)”, “Estou mais consciente da vida e da precariedade
de viver. Ndo ha que procurar Ter grande hixo ou grandes prazeres. Acho que a
felicidade encontra-se em pequenas coisas. Isso é mais claro agora do que dantes.
Sinto-me muito feliz de estar aqui e poder fazer as pequenas coisas de todos os
dias.”, “Agora tenho de mim frequentemente a imagem de ser uma pessoa
apressada, apressada de viver, apressada, que ndo tem mais tempo para discutir as

questoes filosdficas sobre a construcdo do mundo. Ha uma sofreguiddo de viver.”.

Maior tolerincia e amor para com os outros, “Sou muito menos centrado sobre
mim mesmo. Ndo sei se era egoismo, mas antes tinha grande necessidade que as
3

pessoas girassem ¢ minha volta e agora muito menos.”, “Senti uma amplificacio

do amor pelo outro, pelo simples facto de que o meu dador colocou uma nota de
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amor no meu caminho. Tenho o privilégio de Ter um trabalho relacional, sou
professor e tento dar aos meus alunos, através do meu ensino, a positividade do
acto que me beneficiou. Em geral na minha vida corrente, tento levar aos outros

aquilo que recebi.”

A pacificagiio perante a vida, vivenciada de uma forma bastante real e sentida, junta-se

uma outra mais valia proporcionada pela tarefa exigente de ter que pdr ordem no caos,

de ter de ajudar a nascer vida onde ela & quase inexistente, que € a percepgdo daquilo a

que se chamou Fortalecimento do Caracter [Subcategoria (3.1.2)]. Séo varias as faces

relatadas dessa moeda, a saber:

Maior exigéncia comsigo proprio, “Sou mais exigente em relacdo a mim mesma.
Quero conseguir fazer mais coisas e aceito pior ndo as fazer, ou perder as

oportunidades. .

Maior assertividade, “O meu caracter mudou. Antes era mais passivo, dizia sim a
tudo. Como ndio conseguia fazer grande coisa, limitava-me a ndo responder das
pessoas. Ndo enfrentava ninguém. Enquanto agora (assobia) ndo me pisam os pés!!
Reajo rapidamente! Ndo tenho medo de dizer o que penso! (Q) Claro que me
agrada essa mudanca. Sdo os outros que me perguntam «Mas o que é que se passa
agora?». Sdo também os outros que vém a modificacdo. Para a minha familia é
mais agradavel Ter alguém que estd mais alerta do que uma pessoa amorfa. E mais
agradavel Ter alguém que se movimenta, que fala, do que alguém que ndo diz nada,

y

que diz sempre que sim, que fica no seu canto, que ndo se mexe.’

Maior espirito critico, “As minhas ideias sobre certas coisas mudaram. Antes néio
me interessava por politica, pelas noticias e por tudo isso. Agora que sou um pouco
mais velho, vejo e percebo que hd muitas guerras por causa da religido e pergunto-
me com que é que as pessoas se ocupam. Ocupam-se com coisas verdadeiramente
ridiculas. Hd tantas pessoas doentes que tentam sobreviver, ha tantos médicos que
tentam ftratar os seus doentes...Pergunto-me porque é que as pessoas ndo
conseguem viver em paz. Tornei-me mais critico. Parece que nestes ultimos anos me

tornei mais critico. E fruto de tudo o que passei ao longo da minha vida (...) .
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- Maior seguranga e autonomia, “Sinto-me muito autdnoma, sinto-me muiito forte,
muilo segura de mim, muito mais que anteriormente ao transplante. Mesmo agora

que estou so, acabo por conseguir gerir tudo sozinha e tudo corre bem.”.

A dor aqui revela-se alquimica. A dor transforma aqueles que t&m a possibilidade de se
permitir viver essa transformagio e transporta-os um patamar acima naquele que € o seu
caminho. A dor confronta o individuo com todos os seus limites e da-lhes a
possibilidade de reconstruir um Eu que se viu valorizado por essa batalha, um Eu que se
observou a si mesmo a ultrapassar um dos desafios mais exigentes de uma vida — a
propria vida, um Eu que se viu reflectido no espelho e percebeu que tinha préstimo, que

tinha beleza, que tinha dons e comegou a acreditar nessas revelaces.

Porém existem “Eus” que nd3o se reencontraram no seu caminho, existem “Eus” que se
perderam e que ainda se procuram, existem “Bus” para os quais a dor gerou outra dor.
Sdo os que fazem uma apreciagdo de si desfavoravel apés o transplante pulmonar
[Subcategoria (3.2)]. Uma das formas de reacgio encontradas foi a centragio do sentir
da pessoa transplantada sobre si mesmo, a que se chamou Centracio no Proprio

[Subcategoria (3.2.1)]. Os sentimentos negativos centrados no individuo sdo os

seguintes:

- Sentimento acrescido de isolamento, “Agora sou mais fechado , o que néio me
agrada. Eu ndo era assim. Anteriormente era uma pessoa aberta e jovial. Agora sou
mais directo e mais fechado em mim mesmo.”, “Fechei-me muito. Saio muito
menos. Antes ia dancar e tudo isso, mas agora ndo, quase que ndo saio. Fico a
maior parte do tempo em casa. Perdi quase todos os meus amigos, porque como eu
ndo sata muito quando estava doente, eles abandonaram-me de ceria forma. Ja ndo
tenho amigos, portanto ndo sei onde ir. Fico em casa, vejo televisiio e vou passear
sozinha. Férias ndo gosto, tenho medo de partir para longe. Fico em casa, tono
conta da casa na auséncia dos meus pais. Foi sobretudo isolamento o que senti

depois do transplante.”

- Apatia, “Tornei-me numa pessoa indiferente, nada me toca. Pode-me acontecer
ndo importa o qué, que nada me toca, nada me impressiona, ndo percebo porqué.

Tornei-me insensivel. ™.
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- Maior irritabilidade e nervosismo, “(..)No inicio nem por isso senti mudancas ao
nivel da maneira de ser, mas agora sinto-me muito irritavel. Acho que é devido
sobretudo aos medicamentos. Como eu era muito activo e agora néo posso fazer
praticamente nada, sinto-me quase a explodir.”, “Agora, cada vez que fico doente,
mesmo que seja uma pequena constz'pd,cﬁo, fico angustiado. Tenho medo de
bloquear de novo as minhas actividades, os meus projectos. E preciso recomecar

tudo de novo de cada vez. Acaba por se perder o fio & meada.”.

As modificagdes em si proprio percepcionadas como negativas sio também vividas
através do agir. S8o os sentimentos agidos [Subcategoria (3.2.2)], “Talvez me sinta
mais nervoso, mais nervoso e automaticamente mais activo. Esse nervosismo vem se
calhar da operacdo e da hipertensdo. Tenho mais dificuldade em acalmar-me e a
controlar-me. E expontdneo. Dizem-me no trabalho que estou sempre a correr. Ndo
Jago as coisas com calma, mesmo que ndo esteja apressado.”, “E verdade que com a
cortisona me fornei agressivo, agressivo e enclausurado, o que é mais doloroso. E
verdade que ndo me sinto eu proprio, enervo-me por nada. Ainda agora assim é, mesno
Se de momento diminui muito a dose de cortisona. Mas as vezes dou conta de que uma

parvoice me faz entrar em stress. Sei que ndio vale a pena enervar-me, mas ndio é faicil

().,

Durante momentos poisa-se na ideia da procura dos porqués para esta constru¢io de
uma apreciagdo de si mais desfavoravel. Relacionar-se-<ia com o &xito ou insucesso
obtido no proprio transplante? Uma andlise caso a caso diz que neste grupo
encontramos individuos com classificagio méxima nos niveis de saide objectiva
obtidos (classificagio 9), bem como valores intermédios e igualmente valores minimos
(classificagio de 5,5). Relacionar-se-ia em alternativa com a toma dos medicamentos,
sendo estes eventualmente indutores de alteragBes emocionais (irritabilidade e
nervosismo)? E possivel, ha autores que o descrevem na literatura. Porém apenas um
pequeno numero de individuos destaca esse aspecto como o mais significativo de entre
as transformagdes obtidas, apesar de todos tomarem por definigio o mesmo tipo de
substdncias. Sera o eterno entrecruzar entre todas essas razdes e a lente que constitui a
nossa personalidade que permite ver a realidade de uma forma mais cdncava ou mais

convexa em fungo dos seus graus e dioptrias? Talvez...
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Sdo estas as duas faces de uma mesma moeda. A transplantagio pulmonar é vivida
maioritariamente como um acontecimento do qual decorre um incremento na apreciagio
de si feita, implicando uma transformagfo positiva na forma de conceber e viver a vida.

O ser transforma-se e o universo da sua vida transforma-se em unissono.

D) O Coping

Existem vidas dificeis, existem vidas faceis, existem pessoas felizes , existem pessoas
infelizes. Nao se sabe fazer a correspondéncia entre elas pois a beleza da vida estd
precisamente nesta imprevisibilidade. Ha vidas dificeis que sfio sentidas como felizes e
ha vidas faceis que sdo sentidas como infelizes e daqui nasce o padrio pelo qual

percebemos a vida que nos abraga.

Uma vida onde aconteceu um transplante foi, €, talvez venha a deixar de ser, uma vida
dificil. Déi, chora-se, quase que se morre, quase que se vive... . Mas uns choram a sorrir
e das lagrimas fazem sorrisos e dos sorrisos novas aprendizagens e das aprendizagens
outros crescimentos. Outros sorriem a chorar e das lagrimas fazem dores e das dores

outras dores até que o sorriso ndo mais é possivel.

Sera isto o coping? Aceitemos que sim e tentemos aceder as estratégias de
enfrentamento da vida no seu todo, n3o s a situagio de transplante, que a pessoa

transplantada pulmonar utiliza e perceber de que forma elas tocam a sua satde.

Assim, denominou-se a Categoria (4) do sistema de categorias, Coping, entendendo-se
este como o conjunto de processos cognitivos conscientes que permitem o manejo das
exigéncias internas ou externas que sfo percebidas como excessivas para os recursos do

individuo (Banyard, 1996).

O guido de entrevista desenhado permitiu a abordagem desta temética através do Grupo
1V de Questdes, nas suas alineas a) a c), como se exemplifica “Ao longo da sua vida, ji
passou certamente por momentos bastante dificeis. Como é que tenta resolver essas

situacdes habitualmente? ”.
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Foram definidas duas subcategorias que correspondem aos dois estilos de coping
definidos e desenvolvidos por Lazarus e Folkman (Banyard, 1996), anteriormente
apresentados no Sub-Cap. 4.1. Esta classificagiio € a que melhor se adequa & natureza
dos dados encontrados ao longo das entrevistas quer na forma de os trabalhar, quer na

forma de os revelar.
As subcategorias definidas sdo:

Subcategoria (4.1) — Centrado no Problema. Estratégias que intervém directamente na
situago que estd a causar o problema, “Serei relativamente bruto, mas quando as

dificuldades se apresentam, mergulho dentro delas.” .

Subcategoria (4.2) — Centrado na Emocdo. Estratégias que intervém no manuseamento
do stress resultante do problema e ndio directamente na alteracio da situagio, “Dantes
tentava fransformar o problema em. coisas positivas, agora reajo pior, mais

negativamente. Digo-me que ndo vou melhorar e coisas assim.”.

A distribuigfio total das unidades de registo categorizadas ao longo das 27 entrevistas

consta da tabela 8, encontrando-se as tabelas totais originais em anexo (cf anexo 6).

Categoria 4 — Coping
(4.1) CENTRADO NO PROBLEMA - (4.2) CENTRADO NA EMOCAO
6 21

Tabela 8 — Categoria 4: Distribuicéio das Unidades de Registo

A subcategoria (4.2) é claramente a mencionada pela maioria dos entrevistados,
contando 21 unidades de registo, dado que a subcategoria (4.2) totaliza apenas 6.
Emerge com evidéncia da tabela que o coping centrado na emogfo é o principal estilo
de coping utilizado, no nosso universo de amostra, pelo individuo transplantado

pulmonar.

Analisemos com maior detalhe as varias estratégias de enfrentamento utilizadas para

melhor aceder & compreensio destes resultados.




O coping centrado na emogo baseou-se na utilizagio das seguintes estratégias:

- Reformulacio Positiva. A pessoa transplantada pulmonar faz nascer da
adversidade algo de positivo para a sua vida. Procura um sentido, constréi pontes
entre a dificuldade e a continuagio do seu préprio caminho por forma que este possa
continuar num sentido progrediente, “Acho que quando temos problemas ou
dificuldades é sempre para aprendermos alguma coisa e para depois termos algo de
melhor. Ha sempre algo melhor de pois das coisas mds (..)”, “Tenho um olhar
muito positivo sobre a vida. Sempre me tive que bater por tudo e contra tudo (..).
Todas essas provas durante tantos anos de doenca, Jizeram com que eu me tornasse
numa pessoa muito forte. Quando se estd quase a morrer dizemo-nos que a vida
vale mais que uma discussdo por ndo importa o qué. Resolvo as coisas
relativizando-as, dizendo que ndo hd préblema, que hd coisas piores que isso. E

talvez estranho que eu relativize tanto as coisas, mas vimos de téio longe...”.

- Auto- controlo. Controlo dos sentimentos e das atitudes perante as outras pessoas,
ndo mostrando, ndo partilhando expressamente as dificuldades ou os sentimentos
delas resultantes, “(..) Para o fim da minha doenca jd tinha muita dificuldade em
subir escadas e coisas assim. Porém sempre escond isso, sempre lentei que ndo se
notasse. Por exemplo, no trabalho se subia uma escada, quando chegava ao topo
estava muito cansado. Entdio, tentava sempre recuperar num canto qualquer e sé
aparecia aos outros quando estava restabelecido. Nunca me mostrei aos outros

numa situagdo de dificuldade. .

- Distanciamento. Os sentimentos dec;orrentes do enfrentamento de uma situacio
dificil s#o o mais possivel minorados se no transformados no seu oposto através do
humor, “Levo tudo para a brincadeira. Que quer? Imagine, depois do meu
transplante vou a atravessar uma rua e como ainda tinha pouca forca nas pernas
quase que caio no meio da rua. Acabo por dizer que me deixei transplantar para ser

esmagado por um camidio (ri).”.

- Evasio. Fuga da tristeza através da deslocagio do pensamento para outras

actividades, “Eu tenho duas grandes paixdes, uma é a fotografia e outra sdo os
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brinquedos de ferro. Isso é uma grande paixiio e quando hd um problema, alguma
coisa que ndo corre bem tento mergulhar nessas coisas.”, “Digamos que tenho um
caracter ndo propriamente optimista, mas suficientemente batalhador. Ndo me
deixo abater facilmente. Tento pensar noutras coisas. Oigco musica, leio um Ilivro,
Jor¢o-me a isso. As anguistias chegam mais Jrequentemente quando nos deitamos e

F0S vemos sozinhos. ”.

- Racionalizacio. Nio se aceitam as emocgles inerentes aos acontecimentos,
considera-se apenas 0 ser que pensa e nio o ser que sente, “Coloco as emocdes de

lado. E assim que consigo ultrapassar as dificuldades.”.

- Procura de Apoio Social. O sofrimento de corrente de determinada situacdo é
‘minorado através do recurso ao apoio da sua rede social, “Tenho de lhe dizer que a
minha esposa, o meu filho, a minha familia Sempre me apoiaram muito. Somos uma
Jamilia muito unida. Quanio mais as dificuldades aumentam, mais nos apoiamos,

unimos e investimos uns nos outros. Creio que o apoio de uma Jamilia é essencial. .

- Aceitacio Resignada. Submissdo 4 situacio de dor e de dificuldade sem tentar
qualquer tipo de solugdo, “Hd momentos em que me sinto desmoralizado porque
chega a um certo ponto que estou um pouco saturado. Quando a minha funcdo
pulmonar diminui fico logo em stress. Sou uma pessoa que se senfe em stress
Jacilmente. Nem sequer tento sair dessa situacéio. Vivo com o stress. Sou alguém

muito stressado e nervoso.”.

Relativamente ao estilo de coping centrado no problema, foi possivel observar a

utilizac@io das seguintes estratégias:

- Planificagio. Organizacio de um forma de resolucio da dificuldade sentida,
“Quando tenho que ir para o hospital nédo gosto mesmo nada de o Jazer. Por isso,
tento combinar com o médico uma data eventual de saida. Faco também muitas
perguntas para saber exaciamente o que fenho, mesmo que seja grave. Prefiro

saber fudo.”.
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- Confronto com a situagfio. Acentuagio da convicgiio da capacidade propria para
enfrentar a situagdo tal e qual como ela &, “Oh, encontro sempre solucdes! Sou uma
mulher um pouco especial. Se houver um problema acaba sempre por se resolver.
Sabe, deixei o meu marido tinha 35 anos. Tinha o meu filho pequeno e tive que me
desembaracar sozinha. Tive de trabalhar e tudo isso. Nunca nada me meteu medo.

Encontro sempre uma solucdo para tudo.”.

- Procura Activa de Solugdes. Analise objectiva da situagfio na sequéncia da qual
sdo tomadas as medidas necessarias, “Fazemos o que é preciso fazer, ndo hd
escolha, tomar os medicamentos, fazer mais exercicio fisico, etc.. Tudo aquilo que
se passou e todos os esforcos que se fizeram ndo podem ser em vio. Faco o que é
preciso fazer para que o problema desapareca. Tento ser realista e neutro e ver os
Jactos em vez de complicar demasiado as coisas. Tento simplesmente resolver o
problema com os factos de uma forma racional.”, “Tento encontrar uma solugdo.
Reflicto e tento agir. Ndo reajo impulsivamente. Sou essencialmente racional,
tentando sempre controlar a emotividade. Nas situacdes de vida, sob a emocéo
controlamos menos as acgdes, o agir. Quando ndo consegzzimos reflectir, agimos
desprovidos de bom senso. Quando hd um problema, hd sempre uma solucéio, e

depois é importante ver as coisas positivamente. ”.

A forma como a pessoa transplantada pulmonar enfrenta os momentos tidos como
momentos de crise na sua vida sfo essencialmente centrados na gestio emocional dos
afectos dai decorrentes. Da pandplia de estratégias possiveis a mais utilizada e
partilhada ao longo dos momentos de entrevista, €, sem divida, a reformulagiio positiva
do pensamento. Um e outro facto caminham na mesma direccio, a direccio da busca de

sentido para a dor, fazendo daf renascer um outro olhar para a vida.

Nestas vidas, o protagonista, o que ocupou desde sempre o lugar principal nas suas
preocupagdes, no seu tempo, no seu quotidiano foi a doenga, doenga imposta por um
qualquer gene que ordena que sera esse o vaticinio desde o momento do nascimento até
a hora em que alguma terapia fazedora de milagres devolve a vida aqueles que estdo
quase a perdé-la. E um gigante MIiCroscopico esse gene que ndo permite aquele que o
possui interferir, alterar, deitar fora, controlar. Ele simplesmente existe, desenvolve a

ac¢do para que estd programado e ao individuo cabe apenas ir reagindo, com a
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consciéncia que terd que viver com ele para sempre. Assim, das duas uma, ou se
transforma a si proprio numa vitima por ndo aceder ao controlo da situagdo que lhe
provoca dor ou pega nessa dor, molda-a, esculpe-a e constréi aprendizagens,
ensinamentos, aprofunda olbares e continua o seu caminho com uma coragem
redobrada. Sdo as duas possibilidades de reacgio possiveis, sempre a nivel emocional,
dado que interferir directamente na situagio que as gera nfio estid ao alcance do
individuo pois que a doenga e, mesmo depois, o transplante é sentido como fora do
préprio controlo, acontecendo, por isso, uma gestdo predominantemente emocional da
realidade, “Em relagdo ao transplante hd coisas que nio posso resolver, é preciso
SJazer compromissos.”, “Tento relaxar completamente, deixar-me viver, ndo
sei...vivendo o instante presente ao mdximo, tendo simplesmente confianca no meu
destino e nas pessoas que me rodeiam. Apercebo-me de que néo tenho mais controlo
sobre nada. Antes conhecia muito bem a doenga, a Mucovicidose, sabia o que é que
cada coisa queria dizer, sabia com antecedéncia que iria ficar doente. A partir do
momento que fui operado, tenho mesmo a impressdo de que ndo posso fazer nada,
tenho que confiar nos médicos. Por outro lado, também néio tenho vontade de Ter esse
controlo. Tento preservar um pensamento positivo que me conduza nesse sentido. Por
exemplo, tenho uma intencdo e a partir do momento que essa intengdo é plantada, é
como se eu lhe desse ar e esperasse que ela voasse. Tenho uma intengdo e depois deixo

3

as coisas realizarem-se. ”.

Se falarmos no coping centrado no problema, apesar de significativamente menos
utilizado, foi claro que a estratégia mais referenciada ao longo das entrevistas foi a
procura activa de solugdes, uma estratégia de base estritamente racional. Existe uma
analise “matemética” da situagio e uma tomada de medidas em consequéncia. As
emogdes sdo tidas como perturbadoras deste processo pelo que ndo entram no processo

de decisdo. E-se acima de tudo racional.

Surge inevitavelmente reflexdo/questdo sobre se caminhos tio diferentes de enfrentar e
olhar a vida, e os seus problemas poderdo ter alguma influéncia nos niveis de satide
alcangados ap6s o transplante pulmonar. Nesse sentido, apenas com a ambicio de
encontrar algumas pistas que permitam tio somente o esbogo de uma resposta,
procedeu-se ao calculo da correlagdo entre as vari4veis Subcategoria (4.2) — Centrado

na Emocdo e Saiude Objectiva. Dada a sua natureza foi calculado o Coeficiente de
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Correlagdio Bisserial por Pontos (Rbp), para um nivel de confianga de 90% e 25 graus

de liberdade. Os valores obtidos constam da tabela 9.

VARIAVEIS SAUDE
Subcategoria (4.1) — 34%

Centrado no Problema

Subcategoria (4.2) — -.34%

Centrado na Emogdo

Tabela 9 — Correlagdo entre Subcategoria (4.1), (4.2) e Saiude Objectiva

O coeficiente de correlagio apresenta-se significativo para a estatistica utilizada para as
subcategorias em causa e a Saide. A correlagfio ¢ positiva para a Subcategoria (4.1) e
negativa para a Subcategoria (4.2). Estes dados parecem apontar para o facto de que
niveis de saide mais elevados s3o alcangados mais vezes pelas pessoas que utilizam
estratégias centradas no problema na sua abordagem da realidade, do que por aquelas

que o fazem através de estratégias centradas na emoc3o.

Parece assim desenhar-se uma ideia & primeira vista contraditéria. O individuo que um
dia realizou um transplante pulmonar faz deste uma atribuicio causal externa, pelo que
o sentido percepcionado de controlabilidade sobre os eventos é menor. Assim, o
investimento nfio ¢ feito sobre a modificagdo da situagio em si, mas da percepgio que se
tem da mesma, desenvolvendo por isso estratégias emocionais de adaptacio aos
eventos de vida. Porém, esta abordagem, apesar de ser maioritaria, é a que se relaciona

com niveis de saude inferiores.

Nio perdendo nunca de vista a relatividade de todos estes dados, visto o nimero
reduzido do nosso universo, ndo & possivel deixar de permanecer um pouco sobre esta

aparente contradi¢go.

Podem concorrer aqui duas possibilidades. De imediato é pertinente considerar a
possibilidade de falibilidade dos critérios utilizados na anilise de conteudo,
considerando que a subjectividade inerente ao mesmo podera aqui ter tido palco para a

sua actuagdo.



O segundo sentido que este resultado pode assumir é o de reflectir uma inversdo de
papéis entre a estratégia de adaptacfio aos acontecimentos de vida e a saide. A ideia
constitui-se em forma de questfio: Sera que nfo é a percepcio que o individuo
transplantado pulmonar faz da realidade que o rodeia que se relaciona com o nivel de
saide alcangado, mas sim o nivel de saude alcangado que influéncia as estratégias de
enfrentamento da realidade? Se assim fosse,' entdo as pessoas que alcangam niveis de
saide superiores desenvolveriam um sentido de maior controlabilidade sobre os
acontecimentos que iria por sua vez gerar a percep¢io de existéncia de poder e lugar
para a propria influencia sobre a situagfio. Ao contrario, as pessoas cuja saide atinge
niveis ndo tdo favoraveis, encontram na reformulagio positiva do pensamento a forma
de reagirem a uma realidade que nio se apresenta to risonha como o expectado. A
mediacdo da realidade através da emogﬁd ¢ a forma de ndo desistir, de nfo se achar
vitima do destino, mas sim aluna da vida, de gerar esperanca num amanhi melhor ou
num hoje que ndo é tdo mau como isso, ou de encontrar forgas em lagrimas que se

choram ou em desabafos que se dizem.

Se no incido de uma investigagfo, por muito simples que seja, ha ilusdes sobre as
certezas a descobrir, & medida que esta vai evoluindo vio surgindo as certezas sobre as

duvidas encontradas.

E) A Representaciio do Dador

A equagdo que rege o fenomeno da transplantagio envolve muitas variaveis, algumas
mesmo muito complexas como tudo o que cai na ordem do incontrolavel, “Dizem os
bons livros que convém deixar a sorte e ao destino a parte que lhes compete no sucesso
e no insucesso” (Estenne, 2001), mas como em todas as equacdes, esta também tem que
conter nos seus pardmetros um valor constante. Uma das constantes mais
representativas e determinantes nesta equagio € a presenga auséncia dessa segunda

pessoa, o dador, que no sendo é.



E nesse eixo que o transplante assenta, é a sua doagfio para além da morte que ird
permitir preservar a vida noutro corpo. Isto define um monélogo a dois, um monologo

de cujo contendo parece depender o bem estar fisico e psiquico da pessoa transplantada.

Qual o contetido desse mondlogo a dois no transplantado pulmonar, de que conversam,
como se constroi ¢ se elabora a figura do Outro dentro de Mim, como se recebe a dadiva

e como tudo isto afecta a sande?

Chamamos a esta Categoria (5) - Representacio do Dador. Pretende caracterizar o
processo de elaboragio fantasmética que a pessoa transplantada constréi da figura do
seu dador. Ao longo da entrevista, pretendeu-se aceder a essa compreensdo através do
Grupo ¥V de cﬁxestb’es nas suas alineas a) a d), sendo encabegada pela questio “Quando
pensa sobre o seu transplante, pensa provavelmente sobre os pulmdes que recebeu
como doagdio. O que é que sentiu quando fomou consciéncia de que no seu corpo

existia um orgdo do seu dador?”.

A entrevista como unidade de contexto revelou-se aqui determinante dado que a
expressdo de ideias e sentimentos sobre este item acontecia com frequéncia aquém e
além do Grupo V de questdes. A referéncia a doagiio emergia espontaneamente em
associagdo a outras questdes cujo conteddo manifesto nio pretendia exactamente
reenviar para essa tematica. As respostas obtidas ao Grupo V de questdes eram por isso
complementadas com a andlise dos comentérios ou referéncias a este assunto ao longo

de toda a entrevista.

Este facto s6 por si parece ser revelador da existéncia de uma representagiio fortemente
investida de energia que procura a representagio da palavra para que se assuma 10 seu
significado pleno a nivel da consciéncia. E um significante — a percepcdo do dador -
que, apesar de com frequéncia se manter secreto, procura a todo 0 momento a sua
oportunidade de se tornar significado, associando-se a uma imagem verbal, logo que

esta surja mesmo que nio obviamente relacionada.

E vulgar para os técnicos e para as pessoas que de perto lidam com a pessoa
transplantada pulmonar, ter a sensagéio de que a figura do dador nfio ocupa grandemente

o pensamento do transplantado tdo pouco é esse assunto referenciado espontaneamente



por este ultimo, “Agora consigo melhor falar sobre isso.(Q)Sim, normalmente eu néo
digo nada. Porque ha pessoas que levam a mal. Um dia expliquei a uma pessoa dessas
0 que se tinha passado comigo e o que ela me respondeu chocou-me tanto que a pus
Jora da minha casa. Ela perguntou-me como é que eu conseguia viver com um pedago
de caddver. E isso chocou-me terrivelmente!! Fu ndo vivo com um pedaco de caddver!!
Se fosse um caddver eu ndo viveriall E a pessoa a quem eu quis passar a niensagem
ndo compreendeu. Ndo posso mais Ter contacto com esse tipo de pessoas porque
desmoralizam-me!! (Q)Sim encontrei algumas pessoas assim. Elas néio escutam as
informagdes que lhes dou. Fu posso falar sobre isso porque passei pela situacdo. Mas
ndo compreendem a mensagem (...) Para mim se no tivesse existido essa pessoa que
me doou o pulmdo, eu ndo estaria mais aqui. Teria dois 6rfios, nunca teria conhecido

os meus netos. X uma bencdo viver!!”.

Esse siléncio aparente nasce de um medo duplo, o medo do olhar do outro e o medo do
proprio olhar sobre si mesmo. O olhar do outro pode ser o despertador de um fantasma
interno que se receia, de uma representagio que se guardou 14 para o pé do inconsciente.
Chegada a consciéncia de forma abrupta, o individuo fica sé perante o objecto fantasma
do seu receio o que evoca emogdes absolutamente contraditérias, raiva, pelo génio ter
saido da lampada e se avolumar gigantesco & sua frente em trés segundos, angfistia, por
se encontrar s0 dentro de si mesmo perante o objecto dos seus receios, tristeza, pela dor
que provoca ter que repensar e reconstruir um pensamento sobre o sofrimento vivido,
alegria, quando se consegue ir mais longe e se percebe que s6 ousando associar a
representagdo temida & representagdo da palavra se evolui através da constituicio de um
pensamento pleno & consciéncia. Ai é possivel desfrutar em plenitude a maravilha
daquilo que se viveu, para além de toda a dor e de todo o sofrimento, sem medo da sua

intensidade.

Para ai chegar a pessoa transplantada precisa de um meio sentido como protector, um
meio que possa conter 0s seus anseios e inquietagdes e que a possa ajudar a elabora-las
quando, meio perdida, se atreve a olhar para dentro de si e espreitar essa figura meio
persecutoria representada pelo dador que lhe «re-deu» vida. Quando esses sinais s&o
percebidos, significante — dador — e significado — o que ele representa para o

transplantado — encontram-se rapidamente e formam pensamentos em conjunto.



A natureza desses pensamentos, partilhados pelos 27 transplantados pulmonares,
apontam fundamentalmente para dois modos de aceder & elaboragdo fantasmatica do

dador, sendo caracterizados através das subcategorias,

Subcategoria (5.1) — Aproximagdo ao Dador. Tentativa de construgio de uma
representacdo estavel do dador através da curiosidade por toda a informagfo que podera
ajudar & constru¢iio de uma imagem, “(..) procurei durante muito tempo para
encontrar o rasto do dador. Ndo sei porqué, mas nessa época tinha necessidade de
saber quem tinha sido. Néio vivemos mais sozinhos (...)”, “Pensei em que condigdes ele
teria falecido, se teria sido num acidente de carro, se ele ndo teria sofrido, coisas como
essas. Penso que é natural quando se recebe os pulmdes de outra pessoa pensar nessas
coisas, ndo sei porqué ...”. Dessa construgfo nascem dois tipos de sentimentos que pela

sua importéncia constituem duas subcategorias da subcategoria (5.1),

Subcategoria (5.1.1) — Culpa.. Quando o movimento de aproximagiio ao dador é
gerador de sentimentos de culpa, “(...) incomodava-me que alguém tivesse que
morrer por mim. Sentia-me constrangida de ter tomado a vida de alguém apesar
de me terem dito que ela jd estava morta. Mas era de qualquer forma tomar a

vida de outra pessoa. Para mim viver era um pouco constrangedor (...)”

Subcategoria (5.1.2) — Gratiddo. Quando o movimento de aproximagio ao
dador € gerador de sentimentos de divida e de gratiddo, “(..) é por isso que
agradeco todos os dias ao meu dador porque o que ele fez foi extraordindrio
. pois naquele dia ele deu tudo e assim, muitas pessoas poderdo viver gracas a
ele. E um gesto maravilhoso.”, “Agradeco-lhe todos os dias. Todas as noites,
antes de dormir, agradeco-lhe por me Ter dado este pequeno pedaco de vida.

Todas as noites penso nisso e agradego-lhe por me ter dado vida a Mim!”.

Subcategoria (5.2) — Afastamento da imagem do dador. Quando é percebida
necessidade de evitar a figura do dador, de anular a sua presenca e existéncia, “Nada,

isso nunca me incomodou. Pode parecer parvoice, mas é assim. Ndo penso nunca no

3

dador. Nunca quis saber quem era.”, “E algo que nunca me perturbou muito, aceitei-o

Jacilmente. Ndio tentei saber quem era. Reconheco que me salvou a vida. Mas entrei no

y

hospital, trataram-me, sai curado e as coisas terminam um pouco at.’



A distribui¢fo total das unidades de registo categorizadas ao longo das 27 entrevistas

consta da Tabela 10, encontrando-se as tabelas totais originais em anexo (cf. anexo 6).

Categoria 5 — Representaciio do Dador

(5.1) APROXIMACAO AO DADOR (5.2) AFASTAMENTO
DA IMAGEM DO DADOR
15 12
(5.1.1) Culpa (5.1.2) Gratida
8 7

Tabela 10 — Categoria (5): Distribuicdo das Unidades de Registo

De uma forma geral sobressai uma distribuigio muito equalitdria entre as varias
subcategorias. O processo de elabora¢do da imagem do dador mais vivenciado foi o
constante da Subcategoria (5.1), Aproximacdo ao Dador, referida por 15 dos 27
entrevistados, contra 12 individuos em que a estratégia de Afastamento da Imagem do
Dador, subcategoria (5.2), foi fundamental f)ara a sua sobrevivéncia e estabilidade

emocional. Sdo valores bastante proximos, o mesmo acontecendo nas subcategorias

(5.1.1), Culpa, ¢ {5.1.2), Gratidio, com 8 e 7 unidades de registc contabilizadas
respectivamente.

A Aproximacdo ao Dador, notéria ao longo das entrevistas pela sua frequéncia mais
elevada, constitui-se na possibilidade de pérmitir-se construir uma imagem de um
dador, que tem os seus contornos, as suas caracteristicas e que € uma outra pessoa que
ndio o proprio. E a possibilidade de viver com um outro sem ter que The chamar eu para
o poder tolerar, “Esta doagdio é algo de extraordindrio. Se ele (o dador) pudesse olhar
para esta vida...ndo tenho rejei¢des, vivo bem, sou muito activo. Tudo isso é muito
positivo e por isso é inevitdvel pensar que se ele me pudesse ver, ele se sentiria muito
satisfeito.”, “T¢ enho que lhe dizer, é um segredo que guardo no fundo de mim mesmo,
quando adormecgo a noite cruzo os bragos sobre os dois pulmdes que recebi e adormego
em paz, o espirito daquele que me doou os pulmdes estd comigo e em paz também.”,
“(..) Ndo vivemos mais sozinhos(...)”, “(..) Ndo é s6 de mim que cuido, mas também

de uma parte da pessoa que eu recebi. ”.
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Cresce-se aqui no sentido de uma representagdo estavel do dador. O anommato,
obrigatorio por lei, joga um papel fundamental neste processo de elaboraggio psiquica. O
vazio sempre foi qualquer coisa de muito inquietante para ndés humanos, rapidamente
temos de atribuir sentido as coisas, fendmenos e acontecimentos como forma de fazer
desaparecer essa angustia que advém do desconhecido. Ora, aqui a pagina em branco é a
figura de um dador que para além da sua morte gerou vida. Para aquele que a recebeu é
intoleravel aceitar uma dadiva que nfo é possivel mensurar, de tdo profundo que € o seu
significado, de uma pigina em branco. A pessoa transplantada obriga-se, por

necessidade absoluta, & construgiio de uma imagem daquele que foi o seu dador.

Nessa obra utiliza duas ferramentas essenciais, a identificagio ao dador e a projecgdo de
si sobre esse Outro. A pessoa transplantada que ousa este movimento de aproximacio
ao dador, procura construir deste uma representacdio estavel. Esta construcfio alicerga-se

em dois sentidos:

1) O da valorizacio das qualidades do dador, das suas caracteristicas morais, a
valorizagio do gesto de altruismo, “(..) para mim o seu gesto foi um gesto de
amor(...)”, “(...) é um gesto de amor extraordindrio pela humanidade (...)”, “(...) é uma
grande admiracdo e respeito que sinto por essa pessoa (...)”, “(..)Jvejo uma pessoa
generosa que pensou nOs outros, que pensou que poderia ser util a alguém depois...e

teve razio” .

Permitem tais tragos sentir este dador como especial e portanto também especial a
doago. Valorizando o objecto, valorizo a dadiva que me ¢ doada por esse objecto.
Dando ao objecto toda a sua integridade, ha a garantia de um objecto plenamente bom e
estavel, cuja introjeccio reforga o seu ego. Surge entdo a necessidade de procura do
sentido para a doagdo como forma de securizagio relativamente ao real valor dessa
dadiva que se deseja especial. Ha um desejo inconsciente de uma doagio dedicada ao
receptor, “Agradeco-lhe todos os dias. Todas as noites antes de dormir agradeco-lhe.
Ter-me dado este pequeno pedago de vida. Todas as noites penso nisso e agradeco-lhe
por me Ter dado vida a Mim!”. A procura do sentido da doag@o encontra-se ao servigo
de um investimento narcisico, urgente num ego forcosamente fragilizado pela abdicacdo

de todos os papeis activos e valorizantes do self pela doenca, “(..)porque é que terdo
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dito sim & remogdio dos orgdos? Serd que eles jd teriam tido um caso na familia? Serd
que teriam conhecimento de alguém que tivesse sido transplantado e por isso teriam
dado espontaneamente o seu acordo?(..)”, “(..)penso se ele teria dado a priori
consentimento para a doagdo dos seus drgdos, se a doagdo teria sido feita pela familia
ou se teria sido uma doagdio pessoal.”, “(...)gostava de saber se tinha sido uma escolha
pessoal a doagdo e se ele ndo se arrependeu de a Ter feito. Se tivesse sido uma decisio

pessoal do dador, seria ainda mais belo o gesto.”.

2) Construida a idealizagio do dador, ha que lhe retirar a identidade de Ser Estranho,
de Ser Desconhecido. E-se habitado por algo que ndo sendo do proprio € de um outro
que ndo tem rosto, ndo tem idade, ndo tem sexo, é-se habitado por um andénimo e isso é
ser habitado por um vazio. Sendo vazio, a pessoa transplantada nio tem como fazer
pontes de identificagfio por forma a apaziguar esse fantasma de intrusdo, esse fantasma
persecutério de um outro que me invadiu e estd comigo sempre. E como resposta a essa
angustia subjacente decorrente da e)dsféncia de fantasmas destruidores em relacfio ao
objecto invasor, mas que se deseja objecto de amor, que surge a idealizagio do dador

por um lado, € por outro uma intensa curiosidade em relacio a este.

Curiosidade acerca das suas caracteristicas fisicas, do seu sexo, das suas origens
geograficas, da sua familia, curiosidade sobre a vida e a morte deste personagem. E
apesar do anonimato ditado, ha sempre esta e aquela pista, um comentério que se ouve,
uma resposta vaga que se consegue obter, uma dedugdio que se faz, algo que se
encontrou porque se procurou, “Fiz muitas perguntas para saber. Apesar de saber que
serd urna doagdo andnima, queremos sempre saber. Fazemos perguntas & esquerda e ¢
direita e acabamos sempre por saber algumas coisas (...)”, “(...)gostaria de saber como
€ que essa pessoa era, o que é que ela fazia, conhecer um pouco dessa pessoa de quem
eu tenho os drgdos e também da sua fomilia.”, “Disseram-me que tinham sido os
pulmdes de um jovem. Disseram-me «agora fens uns pulmdes novos » e eu deduzi
que...penso nele. Seria um jovem numa moto, penso nos pais a educar um jovem até
essa idade. Sentia-me focada por essa ideia.”, “(...) perguntei se era um rapaz, como é
que tinha morrido e que idade tinha. (Q) porque tinha vontade de saber quem me tinha
dado os meus pulmdes, para me sentir mais segura, para saber gragas a quem eu tinha

tido este gesto.”, para o poder amar.



S0 assim, através deste processo de reparacdo se consegue a vitoria das pulsdes de vida
sobre as pulsbes de morte, abrindo-se as portas para a identificagio ao dador, cuja
representa¢do evolui de um objecto parcial agressivo e persecutério para um objecto
total amado. E a alquimia da representagio do dador, “Disseram-me sempre que era
uma jovem, sei a sua idade, portanto vejo-a bonita, loura como eu. Fago-a parecer-se
um pouco com a minha irmd mais nova que perdi. Uma menina loura, de olhos azuis,
como eu e dou-lhe o rosto de outra pessoa. Dou-lhe um rosto, o rosto da minha irmé.
Tranquiliza-me, assim sei com quem se parece. Talvez ela até fosse morena, ndo sei,
mas pelo menos assim hd um rosto da vida que recebi. Tranquiliza-me.”, “(..)a
senhora que doou os meus pulmdes tinha a idade da minha filha. E como se tivesse
uma Segunda filha dentro de mim. Disse mesmo ¢ minha filha que agora tinha duas

Jilhas, uma no exterior e outra no interior.”

Entre aqueles que, constantes da subcategoria (5.1), constréem a representa¢io do
dador pela aproximagdo ao mesmo, o processo de elaboragio da imagem do dador, é
gerador de dois sentimentos principais, culpa, subcategoria (5.1.1) e gratidio,
subcategoria (5.1.2), cuja distribui¢do de frequéncias é praticamente equivalente, 8 no
primeiro caso e 7 no segundo. Apesar das subcategorias serem mutuamente exclusivas o
fenémeno ndo o € sempre. A culpa e a gratiddo surgem por vezes em conjunto ou como
o corolario uma da outra, ou como dois extremos de um eixo evolutivo. Dai a
equivaléncia obtida em termos de frequéncias. Foi utilizado como critério de
exclusividade o sentimento inicial mais marcante, dado ser crucial o primeiro ano de

transplantagio como determinante do prognéstico.

A culpa advém da fantasia de haver danificado o objecto amado, através do desejo
inconsciente da sua morte. O dador precisa de morrer para que a vida do préprio
prossiga. E forcoso que ao longo do processo do transplante este pensamento seja
formulado, pois que ai assenta a concepgdo da transplantacio como acto médico. Assim,
via um pensamento magico ¢ como se o desejo inconsciente se tivesse transformado em
realidade e a pessoa transplantada por isso se sentisse responsivel por essa morte,
“Culpabilizei-me. Chorei porque pensava que a minha vida dependia da morte de
alguém.”. E um sentimento que n3o cede a prova da realidade de que o dador por
defini¢do cientifica se encontra j4 em morte cerebral anteriormente & remocio dos

6rgdos. A culpa ndo desaparece, ¢ atenuada ao longo do tempo gragas s defesas postas
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em jogo pelo processo de reparagio, mas este ndo ¢ completamente bem sucedido.
Estaciona-se na ambivaléncia, “Tenho em mim um sentimento de dor. A dor de alguém
que estava certamente feliz por viver, que estava certamente apaixonado pela vida, mas
que ndo pode viver a vida que tinha comegado. Pela doacdo que me fez permitiu que
aquilo que eu era, que ndo era mais vidvel, continuasse a viver. (...)Existe um
sentimento de imensa felicidade por poder continuar por um lado, e de imensa tristeza
por ndio poder dizer ao outro obrigado. E a minha principal tortura, tortura intima. (...)
No dia da mde choro. Ela seria talvez uma mulher, talvez mde, pensei na sua mde que
seria festejada nesse dia (...).”, “Penso que para eu estar bem, ele teve que morrer e
que hd uma pdrz‘e dele que esta dentro de mim. Quando senti que tinha um corpo
estranho deniro de mim pensava «Meu Deus ndo é possivelly. Quase que ndo
acreditava. Sentia-me no meio da dor dos outros. (...) Penso nisso com frequéncia,

sobretudo quando ¢ o dia de aniversdrio do meu transplante.”.

Mesmo quando se observa uma evolugdo na compreensdo da culpabilidade prépria,
através do tempo, através de ajuda técnica, ha sempre um voltar de quando em vez a
esse sentimento, parecendo que o padrio de sentimentos que se instala nos primeiros
tempos de transplantacdo permanece com intensidades ‘e formas que evoluem, mas
permanece e volta-se 14 de quando em vez, “Culpabilizei-me (...). Necessitei de algum
tempo para admitir. Depois & medida que os meses passavam fui-me esquecendo disso.
Essa situaciio durou mais ou menos 5, 6 meses. No amiversdrio do meu transplanie
penso no dador, ou entdio quando me falam da Alemanha, porque os meus pulmdes ’
vieram de ld. Penso na familia algumas vezes, penso na idade que a pessoa teria, penso
nas circunstancias da sua morte, coloco-me algumas questdes a esse respeito ainda.”,
“(..)JAo principio foi um grande problema. Durou dois anos, dois anos e meio esse
periodo. Perguntava-me porque é que ele tinha partido e eu estava ali. Sem dirvida que
me sentia culpado. Agora vou vivendo melhor com tudo isso. 7, “(...)No principio
custava-me mais pensar nisso que agora. Agora tento esquecer e é sobretudo no dia de
cada aniverscdrio do meu transplante que eu penso mais nisso. FEu estou contente de um
lado e de outro..Mas agora sinto-me melhor, passaram-se oito anos. Ha coisas que
tentamos esquecer. De outra forma é mais dificil.”, “(.. )Pensb nele no dia do
aniversdrio do meu transplante. A cada ano que passa, peco ao padre para fazer uma

pequena oragdo pelo dador e coloco flores na igreja (...). .
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Quando a “culpa original” consegue ser elaborada, dependendo do processo primario e
secundario da pessoa transplantada, e portanto o processo de reparagio € bem sucedido
em plenitude é possivel a emergéncia de gratiddo. Esta resulta da capacidade de amar e
acha-se estreitamente relacionada com a interiorizagdo de bons objectos. Se o individuo
se sente habitado de bons objectos internos, a angustia resultante do pensamento
omnipotente, consegue ser acolhida sem perturbar significativamente o individuo pela
existéncia de um ego que € capaz de conter o conteido do pensamento, sem recear
fragilizar-se. N&o € que estas pessoas ngo refiram a ideia de morte do seu dador, pois tal
significaria a impossibilidade de poisar na ideia. O fantasma agressivo do dador esta
presente, mas é rapidamente transformado em sentimento de gratiddo e amor, sendo esta
a tonalidade que permanece, “Ndo senti problemas, sempre tive um sentimento de amor
e amizade pelo meu dador. Sobretudo aceitei o facto de que tenho um orgéio que néo é
meu no meu corpo. A cada ano que passa, penso no dador e agradeco-lhe.”, “(...)sinto
muita sorte e um pequeno mal estar ao mesmo tempo no sentido de que hd alguém que
ndo estd mais aqui (...)N&o me perturba mas penso nisso e sinto um grande respeito.
Oh...conseguir fazer isso (doagdo) por ele mesmo é ja fantdstico, mas se foi a familia é
mais fantdstico ainda (...). E sobretudo admiracdo que sinto por essa pessoa e pela sua
familia (...). Muita gratiddio, muito respeito e admiragdo.”. '

De uma forma ou de outra, vivenciando gratidio ou culpa, a elaboracio fantasmatica do
dador neste grupo de individuos conserva a imagem da figura do dador, mantém com
ele um relacionamento simbolico, relacionamento este que ¢ alheio ao tempo.
Transforma-se o seu sentir, mas permanece com contornos proprios, mantém-se uma
figura que pode ser sempre pensada, com quem se estd sempre em relagdo. O orgéo que
ele doou ndo é da pessoa transplantada é do dador e conserva a sua propriedade ao
longo dos tempos, “Era estranho viver com qualquer coisa que ndo era minha. Mas
quando falo a alguém digo que sdo meus. Porém, dentro de mim mesma sei que nio me
pertencem (...)", “(.. )E curioso e meio louco dizermos que é uma outra vida, um outro
orgdo(...). E de tal forma extraordindria esta dadiva que nunca poderia imaginar voltar

a fumar, porque ainda por cima o meu dador ndo era fumador...é de facto curioso (...)”

Mas casos ha em que a imagem do dador ndo ¢ tolerada. O fantasma de intrusdo de um
Outro em si proprio € gerador de angustias de tal forma massigas que esse outro tem que

ser o mais possivel neutralizado, se ndo mesmo anulado. Este processo de elaboragdo da
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representacio do dador caracteriza a subcategoria (5.2) — Afastamento da Imagem do
Dador tendo sido vivenciada por 12 dos 27 entrevistados, sendo por 1sso0 um processo

menos utilizado do que o constante da subcategoria anterior (5.1).

Parece aqui ser importante esbater o mais possivel a ideia do dador enquanto figura em
si. Tolera-se o reconhecimento inevitavel de que foi um dador de vida, mas nio se
elabora mais esse pensamento. Permanece-se ai. E como se “enquistassem” a
representacio do dador, “ Talvez pareca aborrecido mas ndio sinto absolutamente nada.
E quase como se ndo tivesse consciéncia do sucedido. Pode ser que venha mais tarde.
Portanto ndo sinto nada de especial por Ter os pulmdes de outra pessoa.
Psicologicamente nio me afecta nada. Ndo quero dizer que seja natural, mas ndo tive
nenhuma reacgdio especial em relagdo a isso, nenhuma, nenhuma. Pode parecer
aborrecido mas néo tive reacgdo nenhuma. Para mim é normal.”, “Creio que ndo
tomei verdadeiramente consciéncia...ndo sei explicar...pode talvez ser aborrecido. Logo
o inicio pensei no dador, mas como ndo quis saber nada dele, teniei esquecé-lo um
pouco, bom, completamente.(Q) Porqué ndo sei. De inicio eu tinha um pouco de medo,
medo de que isso me perturbasse. Penso que tudo estd ligado porque eu tenho medo da
morte (...)Ver alguém morto ndo sou capaz, tenho medo. Acho que isso passou para o

dador (...) Sobre os pulmdes ndo sei nada e prefiro assim.”.

Este movimento nfo deixa de ser feito sem uma certa interferéncia superegoica dado
que com frequéncia surge a critica moral & propria atitude, “ZTalvez pareca aborrecido,
mas ndlo sinto absolutamente nada (...)”, “Néo, ndo! Talvez seja uma falta de respeito,
mas ndo penso nunca nos pulmédes que recebi! (...)”. Estamos pois perante um conflito.
Por um lado a imposi¢io superegéica de render homénagem a alguém que fez uma
dadiva de vida cuja importincia é muito dificil contornar e por outro a impossibilidade
de egdica de suportar a agressdo, a intrusdo, a culpa vividas, sem perigo de
desorganizagio importante. H4 entdo que esbater quanto possivel a importincia € o
valor desse Outro, hi que construir a quase nfio existéncia do dador. Varias estratégias

foram observadas ao longo das entrevistas:

o~

- Anonimato protector e auséncia de curiosidade sobre o dador. Inversamente

-~

subcategoria (3.1), o individuo nfo deseja a curiosidade sobre o dador, esta

ameacadora. Receiam-se as caracteristicas do outro como potencialmente perigosas
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para a propria identidade. Desta forma o anonimato estipulado por lei € bastante
conveniente, funcionando como uma justificagio para esse ndo querer, “Agradecer
aos pais do meu dador seria dificil. Mesmo para eles ndio deveria ser fdcil verem-
me. E por isso que esta histéria deve ficar anonima. Néo sei de onde seria o filho

deles, ndo sei, ndo quero saber, nunca perguntei, é proibido.” .

Apropriagio do 6rgio doado. O 6rgio doado parece seguir o mesmo destino de
tudo aquilo que pode atribuir identidade ao dador, € um testemunho da existéncia de
quem se receia que tenha existido. O 6rgdo deixa de ser propriedade de alguém para
ser do proprio, € incorporado, funde-se psicologicamente no todo do individuo,
esbatem-se desta forma as fronteiras entre o eu e o outro, continuando esse outro
discretamente inexistente, “Eu estava ido contente por conseguir respirar que
imediatamente disse a minha cabeca que eram os MEUS PULMOES (maior
intensidade atribuida a estas palavras durante o discurso) e nada mais (...)Tenho
demasiado medo do que o meu coracdo e a minha cabeca pensem de outra forma.
Agradego-lhe, mas para mim ndo é um presente, é algo de muito vital e esse vital eu
aceitei-o e creio que a inica maneira de aceitar qualquer coisa é dizer «ELES SAO

MEUS!» (..)".

a necessidade de
transformar em banal e corriqueiro a forma grandiosidade e quase herdica com que
mais frequentemente ¢é tida a doacio, “Ora, porque é que ele nio fomou atengdo a
conduzir, talvez estivesse ainda vivo. Se ele morreu foi porque teve um acidente ou
qualquer coisa do género. Geralmente é dai que vém os orgdios. Gostaria de saber
porque é que ele conduziria tdo depressa? Querem impressionar toda a gente e
depois puffff!”, “Isso nunca me preocupou ou trouxe problemas. A pessoa faleceu e
eu aproveilei os orgdos. Ndo é como se a pessoa me tivesse dado voluntariamente
os seus 6rgﬁos. Se a pessoa morreu é triste, mas nunca me trouxe problemas.”.
Noutros casos neste grupo de individuos, a retirada de importincia 4 doagdo e por
consequéncia ao gesto do dador tem como alvo a gratuitidade dessa mesma doagdo.
FEla ¢ geradora de um sentimento de divida que tem que ser reequilibrado a todo o
custo. Com frequéncia encontra-se nesse sentido a referéncia a propria doagdo de
6rgdos como forma de saldar uma divida, de fazer descer o acto de doagdo do

pedestal que se ergue aos herdis mostrando que ela € bem terrena, e por
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consequéncia a pessoa do dador. Isto apesar de fazer parte do conhecimento geral
que objectivamente a maioria das pessoas transplantadas nfo podera ser um futuro
dador devido aos medicamentos que toma para a preservacdo do seu estado de saiude
ou devido & doenga prévia ao transplante, “(...) o anonimato ndo me incomoda e néio
penso muito sobre isso. Acho que contornei a questiio mais no sentido de que se me
pudessem fazer a mesma coisa eu me sentiria muito feliz. Poder viver a esquerda e
a direita, um pouco por todo o lado em pequenos pedacos. ”, “Sei que lhe devo esta
vida, mas...devemos também aos médicos, um pouco a nos mesmos...ndo tenho nada
de extraordindrio a contar. Se eu pudesse, quando morrer, ceder os meus orgdos a
alguém e permitir-lhe Ter a chance que eu ftive, um pequeno pedaco de vida

suplementar, sentir-me-ia bem. Acho que é ao nivel da reciprocidade que eu ajusto

as minhas contas. ”.

Surge como inevitavel, apos a tentativa de compreensdo de como se vai construindo a
representacio dessa figura centro de toda a transplantaciio — o dador -, a reflexfo sobre
se a forma como este processo € estruturado, a forma como a pessoa transplantada se

permite vivé-lo, terd algum determinismo a nivel do padrio de satide alcangado.
Pretende-se perceber o conhecimento empirico de que a pessoa transplantada que
do tempo, evidencia melhores indices de saiide.

A distribuigio de frequéncias muito equalitiria ao longo das varias subcategorias € ja
um indicio de que provavelmente a satide objectiva nio sera grandemente afectada, de
acordo com os dados desta amostra, pela forma como se constitui a representacio do
dador. De qualquer modo, procedeu-se ao célculo da correlacio entre as variaveis
Subcategoria (5.1) — Aproximagio ao Dador e Saide Objectiva e as variaveis
Subcategoria (5.1.1) — Culpa e Saide Objectiva. Dada a sua natureza foi calculado o
Coeficiente de Correlacio Bisserial por Pontos (Rbp), para um nivel de confianga de

90% e 25 graus de liberdade. Os valores obtidos constam da tabela 11.
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VARTAVEIS SAUDE
Subcategoria (5.1) — Aproximacio ao
Dador

Rbp =.08

Subcategoria (5.1.1) — Culpa
Rbp=.22

Tabela 11 — Correlagcdo entre Subcategoria (5.1), (5.1.1) e Saide Objectiva

O coeficiente de correlagdo para a variavel Aproximacdo ao Dador apresenta valores
nulos para a estatistica utilizada. Estes dados parecem apontar para a inexisténcia de
interinfluéncia entre a forma como se desenvolve o processo de representagdo da figura
do dador e a saude objectiva alcancada. Nesta amostra, as pessoas com valores
superiores na classificacio do seu estado de saude tanto construiram a representagio do

dador pela aproximagdo como pelo afastamento do mesmo.

Mesmo o zero exige uma reflexdo, a reflexdo sobre o sentido da auséncia de valor nesta
relagio que se esperava encontrar, neste namoro que Sse esperava tornar mais

comprometido.

Podem concorrer aqui duas possibilidades.
possibilidade de falibilidade dos critérios utilizados na analise de contetdo,
considerando que a subjectividade inerente a0 mesmo podera aqui ter tido palco para a
sua actuagio. E sem davida complexo transformar em categorias mutuamente
exclusivas sentimentos tfo profundos que se intercruzam e se interrelacionam
permanentemente. E porém um esforgo que mesmo que nio permita a quantificagio

permite a Compreensgo.

Com uma conjung¢io (e) ou disjungéo (ou) a ligé-las, o segundo sentido que o zero pode
assumir € o de representar formas alternativas de construgio da representagio do dador
sendo que cada uma cumpre o seu objectivo desde que se apresente eficaz na luta contra
a angustia. Seja criando um vinculo simbdlico com o dador, seja ofuscando o mais
possivel a sua presencga, o objectivo ltimo de cada um dos mecanismos € o de permitir

a vivéncia do transplante o mais possivel longe da conflitualidade interna, protegendo o
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ego de uma fragilizagdo penosa com custos no plano energético elevados para o

individuo.

No sentido de corroborar esta conjectura pode ser olhado o coeficiente de correlagéo
entre a variavel Culpa e a variavel Satide Objectiva (Tabela 11). O coeficiente de
correlagio apresenta-se positivo, apesar de ndo grandemente significativo. Ndo sendo
palpavel em termos estatisticos, podera constituir um indicador em termos clinicos. A
correlagdo parece dar indicadores de que as pessoas que vivenciam o seu dador através
de um processo de culpa, sio mais frequentemente aquelas que t€m indices mais

elevados de hospitalizag&o.

De todas as vias de construcio da representagiio do dador encontradas ao longo das
entrevistas, a vivéncia de um processo de culpa € a tinica que nfo sé implica
conflitualidade intra-psiquica intensa, mas também a extensdo no tempo deste
sentimento que, apesar de atenuado, parece permanecer e emergir aqui e ali ao longo
dos anos. A culpa advém como vimos da fantasia de ter destruido o objecto através da
projecgio da propria agressividade — a necessidade da morte do dador. Um objecto que
se ama simultaneamente que se receia ter destruido. A culpa que dai é gerada, neste

grupo de individuos nfo viveu a felicidade de uma reparagiio plena, conduzindo a
renovada” (Segal, 1975) imediata.

A tbnica nas dinimicas encontradas parece nio tanto centrar-se sobre qual o caminho
escolhido (afastamento ou aproximagdo), mas sim sobre a forma de viver esse caminho
(gratiddo ou culpa), ndo tanto sobre se se faz essa viagem por terra ou por mar, mas se
ela é vivida com desespero e afligio ou com confianga e entrega. A sintese dos

resultados encontrados consta do esquema 6.
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Esquema 6 — Construcgio da Representagdo do Dador
F) A Representacio do Orgiio Doado

E este o principio e o fim da histéria de um transplante. Esse 6rgio, um intimo
desconhecido, é a ponte para a vida. E af que tudo se joga. O sol nasce quando o Outro
e o Eu se encontram e pde-se quando essa fusdo nfo mais € possivel. Entre um
momento e outro o que permanece? O oOrgdo transplantado é uma parte de um corpo
fisico que pertenceu a uma identidade espiritual, emocional mas ao mesmo tempo ndo €
essa identidade propriamente dita. O que é que levara consigo de uma vida para a outra?
E uma estranha reencarnacio, estranha porque hi meméria dela, estranha porque € a
reencarnagio de uma parte de um corpo, mas serd que também & a reencarna¢do de uma

parte do espirito? Entre o eu e o nfo-eu o que permanece e o que se transforma?

Ao longo da entrevista, o Grupo V de questes, alineas a) a c), pretendeu alumiar este
assunto tendo sido formulados enunciados como “Algumas pessoas depois do
transplante sentem-se diferentes por ter no seu corpo os pulmdes do seu dador. Qutras
pessodas ndo sentem assim. E uma questdo muito pessoal. Que relagdio encontra entre as
modificacdes que sentiu na sua maneira de ser depois do transplante e o orgdo do seu

dador?”

146



Junto daqueles que falam na primeira pessoa, tentamos compreender & luz de tantas
interrogacBes o que ¢ o seu sentir pelo que se conmstituiu a Categoria (6) —
Representacdo do Orgiio doado. A teuniio desses testemunhos organizou-se em torno

de dois eixos que formaram duas subcategorias:

Subcategoria (6.1) — Orgdo sem Alma. O 6rgio transplantado é sentido como
nfo responsavel pelas modificagio de algumas caracteristicas do Eu no pés-
transplante, “(..)O que eu recebi em nada influenciou o meu comportamento.
(0) Associo as mudangas ocorridas ao aprender a viver de novo normalmente.
E 14 que estd a mudanga. E uma sequéncia légica. Néo ¢ porque o meu dador
era violento que eu sou agora violento. Ndo sei como era essa pessoa, mas ndo

creio Ter assimilado nada dele.”.

Subacategoria (6.2) — Orgiio Madgico. O 6rgio transplantado ¢ sentido como
eventualmente responsavel pela modificagio de algumas caracteristicas do Eu no
pos-transplante, “Eu hesito acerca desse assunto, francamente hesito. Néo lhe
sei dizer exactamente. Ndo sei se é porque me sinto melhor em mim que me sinto
mais seguro ou se sdo os orgdos que tenho em mim que pfovocam isso. Ndo
diria o espirito do dador mas...ndo se sabe o que se pode passar depois da vida.

Portanto néo sei se é o dador que nos influencia do lado de lda, pode ser

parvoice o que eu digo, ou nos mesmos qie Nos sentimos mais seguros.”

A distribuigio total das unidades de registo categorizadas ao longo das 27 entrevistas

consta da Tabela 12, encontrando-se as tabelas totais originais em anexo (cf. anexo 6).

i _ Categoria 6 — Representaciio do (')!‘gﬁo ,
(6.1) ORGAO SEM ALMA (6.2) ORGAO MAGICO
23 4

Tabela 12 — Categoria 6: Distribui¢do das Unidades de Registo

Sobressai da tabela a maioria que ¢ atribuida a subcategoria (6.1), contando 23 unidades

de registo, sendo que apenas 4 foram incluidas na subcategoria (6.2).
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Assim, é possivel dizer que a representagio do 6rgdo que a maioria dos ndividuos
transplantados pulmonares constréi, é a de um 6rgéio “sem alma”, um 6rgdo que nio
transporta consigo emogBes, sentimentos, atitudes ou comportamentos e em
consequéncia, um 6rgio que ndo é responsével pelas transformagdes sentidas no agir e
no sentir. B um érgdo que é um 6rgdo, que serve para o que serve, que tem a sua
mecanica e pouco mais. H4 uma quase exclusiva objectividade na representagdo dos
pulm&es doados, centrando-se sobre a sua funcionalidade e a sua mecénica, “Ndo sou
religioso, pértanto ndo acredito nessa historia de que quando o corpo morre existe a
alma. Somos apenas uma mecdnica. Vimos ao mundo para vivermos um certo lempo e
depois desaparecermos (...).”, “Um pulmdo serve para respirar, nada mais. Se eles
estiverem bem no seu lugar ndo nos apercebemos da diferenca. E um procedimento

técnico”.

E como se houvesse um desinvestimento afectivo nessa parte do corpo, o que se torna
facilitador da sua integracdio. Poder-lhe-emos chamar de racionalizagdo do 6rglo?
Sendo uma coisa & partida, com estatuto de coisa/objecto pode-se trocar com facilidade
por outra coisa, sem que tal implique demais reflexdes, “(...)Ndo é um pulmdo que nos
dd o cardcter. Néio foi o cérebro que me iransplantaram!”, “(...) Para mim é o cérebro
que dirige tudo. As outras partes do corpo sdo importantes, mas o cardcter estd no

o La LLLdl). 730y UM

cérebro(...)”.

Por vezes essa retirada de importéncia ao 6rgdo transplantado encontra o seu abrigo no
contraponto com outro 6rgdo que ndo sendo o transplantado permite outro tipo de
apreciagio. E como se de um deslocamento de afectos se tratasse, o afecto despede-se
da sua representagio original por impossibilidade de ai ser aceite e migra para uma
outra, um outro 4rgio que ndo sendo o transplantado permite aceitar esse afecto
viajante, “Ndo, ndo creio que provoque alteragdes. O coragdo é talvez diferente de um
pulmdo. O coracdo trabalha para o todo. Mas o pulmdo ndo. O pulmdo s da a

respiracdio. A mim ndo me modificou.”, “Ndo é nos pulmdes que estd o caracter, é no

coragdio, portanto ndo creio que me tenha modificado. Néo, de forma nenhuma.”.

As circunstincias externas surgem também como uma via de acesso ao pragmatismo do

6rgdo transplantado. A recordagio do periodo de auséncia de saade prévio ao
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transplante, a medicagdo inerente ao transplante ou mesmo a passagem através deste
altimo a um novo estado de satde, sdo tidas como razdes que permitem explicar as
transformacdes emocionais ocorridas no Eu, -“(..) O que senti foram sobretudo
alteracdes na forma de apreciar a vida devido ao facto de que relativizamos muito mais
as coisas.”, “As modificacdes da minha maneira de ser depois do transplarte ndo
penso que se devam ao meu dador (...). Associo mais com o sofrimento passado, com o
periodo de espera pelo transplante, com os medicamentos. ¥ “ds mudangas ndo séo
devidas a esse 6rgdio porque a forma como nos sentimos é determinada principalmente
pelo caracter que herdamos e pelo ambiente onde crescemos (...)7, “As mudancas
ocorridas devem-se & doenca e de forma nenhuma ao drgdio em si. Foi o momento em

que me anunciaram a minha doenga que mudou o meu caracter. A partir dai a minha

fomilia diz-me que mudei, que ndo sou mais o mesmo.”.

Apesar de representar apenas 4 dos 27 individuos a Subcategoria (6.1 )- Orgéio Magico,
representa um outro ponto de chegada do trabalho de elaboragdo da representacdo do
orgio doado. Aqui o 6rgo € investido de caracteristicas proprias, € um continuo entre o
dador e a pessoa transplantada. N&o é s6 uma “méquina” para respirar, guarda algo do
corpo e do Ser de onde partiu e transmite-os aquele onde chega, “Fu acho que as
mudancas se devem mais ao facto de ter verdadeiramente escapado a morte. E verdade
que hd pessoas que dizem que o orgdo que transplantamos tem uma certa influéncia
sobre a pessoa que o recebe. Ndo sei...tenho argumentos a favor e argumentos conira.
Mas é verdade que existiram pequenas modificagdes que eu ndo sei explicar. E ai talvez
possa ser isso. Por exemplo, antes do transplante ndo se podia dizer que gostasse de
batatas fritas. Comia-as porque toda a gente as comia. Mas depois de Ter sido
transplantada, comeria batatas fritas todos os dias e nunca chega! E isso ndo sei

explicar. Ndo hd nenhuma razdo. E entdo que digo «Certamente esse de quem recebi os

pulmdes gostava muito de batatas fritas!» (1i)” .

Essa fusio do Eu que Era e do Eu que E, é perturbadora, confronta a pessoa
transplantada com os limites de si propria, com os limites mais profundos do ser
humano que sio os limites da sua identidade. O humor surge como um balsamo para o
caminho nesse terreno incerto, onde nfio se sabe bem a consequéncia do proximo passo,
do proximo sentimento. E a angtistia que ele pretende tornar mais suave de carregar, € a

negacio de um sentimento, surgindo outro em seu lugar mais protector, mais
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securizante, “Néo, niio me faz colocar qualquer questéio em especial o facto de Ter sido
um rapaz o meu dador, pelo contrdrio. Rio-me disso. Brincavam comigo dizendo-me
«Agora vais ficar cheia de pelosy e eu dizia «Se é um homem, agora vou respirar como
wm homemy e de facto tenho uma caixa tordcica com pulmdes que sdo verdadeiramente
extraordindrios. Hd um tempo parti uma forneira da minha casa de banho. Tenho
imensa forca e penso que essa for¢a vem dele porque dantes nio eu ndo era assim. Eu
mudei, como é possivel ter uma forca assim? Mas ri-o com isso, nio ¢ uma obsessdo,

ndo fico doente com essa ideia.”

A transplantagio de 6rgos conduz o individuo a dois dos confrontos mais exigentes e
dificeis que é possivel serem colocados a um ser humano. O confronto com a morte, a
consciéncia de que gota a gota se estd no limiar da vida e depois a vivéncia do
“milagre” do renascimento sem se ter morrido verdadeiramente. E brutal, é duro, é
profundamente exigente. Mas um segundo confronto espera ainda a pessoa
transplantada, o confronto com os limites da propria identidade, “ Tomei-me por um
fantasma. Para alguém que adora os filmes fantdsticos e a literatura de terror, fomei-
me por uma criatura de um mundo louco, uma criatura de Frankenstein, do séc. XIX.
Para mim isso era ja visiondrio do que se iria passar actualmente com a
fransplantacdo. Nessa época pegavam-se em pedagcos de caddver para fazer um ser
vive. De certa forma senti-me contente por me fer tornado mum personagem desses,

pois é esse o meu universo(...)”.

O Eu venceu a morte pois que a adiou, o Eu venceu a vida pois que renasceu, O Eu
continua a existir, mas por vezes o prego dessa luta ¢ um Eu que agora se procura no
meijo das brumas da identidade, é um Eu meio perdido, meio achado, € um Eu que se vé
e se sente modificado, “(...) O grande problema que eu tive e que tenho ainda é que néio
mais me reconheci. Ndo sou mais a mesma pessoa porque mudamos. O rosto muda por
causa dos medicamentos, ndo somos mais a mesma pessoa. Somos diferentes. Temos

reaccdes diferentes (Q) Sim ¢é isso, é como se tivesse perdido as minhas referéncias

()"

Mas na maioria das vezes, o fim é feliz e dessa luta o Eu renasce num outro vigor que
lhe advém da riqueza consequente & execugiio de uma tarefa exigente, dolorosa mas por

isso mesmo plena em ensinamentos de vida. O Eu reencontra-se a um outro nivel, mais
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pleno e harmonioso, “Considero-me como duas pessoas. Chamemos-lhe alma ou
espirito ou qualquer outra coisa. Considero que contenho o espirito do meu dador ao
qual devo a vida que ele me deu. E hd o resto que é aquilo que eu era antes. Considero-
me como uma sintese de dois seres. Ndo sou mais aquele que era antes e ndo sou
aquele que recebi. Sou aquele em que me tornei. Esta sintese é uma sintese que me

agrada em permanéncia.”

Esta evolucdo ¢ igualmente patente no sentido da correlagiio que, dada a natureza das
varidveis em causa Subcategoria (6.2) — Orgio Magico e Satde, foi obtida através do
cileulo do Coeficiente de Correlacio Bisserial por Pontos (Rbp), para um nivel de

confianca de 90% e 25 graus de liberdade. O valor obtido consta da tabela 13.

VARIAVEIS SAUDE

Correlagdo Subcategoria (6.2) — Orggo
~ Mégico Rbp=-0.24

Tabela 13 — Correlagﬁo' entre Subcategoria (6.2) e Satude Objectiva

icamente significativo, o sentido do coeficiente obtido nfio deixa
de permitir algum esbogo clinico da ideila de que o individuo que constroi a
representagio do 6rgdo transplantado, sentindo-o responsivel por modificagdes
ocorridas em si, antropomorfizando-o, obtém mais frequentemente indices de satide
mais baixos. Ndo é uma relagio de causalidade, nfio é sequer uma relagdo solida, ¢

apenas um apontar de caminho que necessita de mais raizes.
G) A Qualidade de Vida

« Toda a dor que nio ajuda ninguém € absurda.»
(André Malraux)

Quando por fim, no caminho da transplantaggo pulmonar, se fala de qualidade de vida, ¢
a alquimia da dor que se quer chegar. Quer-se chegar por necessidade imperiosa &

convicgdo de que a dor valeu a pena pois que se transformou em novos e bonitos
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equilibrios, que a dor valeu a pena pois que deu outros olhos para olhar a vida e outros

pulmdes para a respirar, que a dor valeu a pena pois que se renasce.

Ao longo da entrevista, o Grupo VII de questdes, alineas a) a f), pretendeu contribuir
para a compreensio da percep¢io que a pessoa transplantada pulmonar tem da
qualidade de vida alcangada, tendo sido formulados enunciados como “Passado algum
tfempo sobre o seu transplante, como vé a sua vida desde entido? O que gostaria de
modificar na sua vida actual?”. A este grupo de questdes associou-se o Grupo VI
relativo & matriz familiar e social que tem como objectivo aceder ao estudo do

ajustamento psico-social do individuo.

E se falamos em qualidade de vida falamos de trés grandes areas:

a) A percepco que a pessoa transplantada pulmonar tem do seu nivel de reabilitagéo
fisica.. No universo estudado foi encontrada uma satisfagio quase incondicional com o
transplante realizado. A expressdo de sentimentos favoraveis sobre os beneficios
acrescidos que a transplantagdo pulmonar efectuada trouxe consigo, ronda os 96% dos
entrevistados. E algo que é vivido com grande plenitude e intensidade, nfo se perdendo
nunca a nogio da preciosidade acrescida em que a vida se tornou, nada mais volta a ser
banal, nem aquilo que é mesmo banal. Tudo sio sinais de vida e como tal testemunhos
de uma dadiva que se saboreia a cada dia. Cada dia € precioso, como preciosa € a vida,
“O tramsplante trouxe-me muitas coisas, para ja uma vida normal como eu queria.
Permitiu-me também poder reflectir sobre muitas questbes que cerfamente as outras
pessoas ndo pensam. Reflectimos mais antes de fazer qualquer coisa, fazemos menos
coisas sob o entusiasmo do impulso, tentamos sempre ver o que estd bem e ndo estd
bem naquilo que queremos, analisamos mais antes de fazer.”, “A minha apreciagdo do
transplante é completamente positiva. Se tivesse que recomegar fa-lo-ia de novo.
Reencontrei todas as minhas faculdades. E um tesouro de vida plena.”, “Ah, mas eu
digo que o transplante é o meu segundo nascimento, é o meu segundo aniversario. Mas
é verdade! Sendio eu jd ndo estaria aqui. E simplesmente uma Segunda oportunidade,
uma Segunda oportunidade que nos foi oferecida e hd que aproveitar ao mdximo. E
mesmo a minha conviccdo!”, “O transplante foi uma reabilitacdo completa, uma
readaptagio a vida. Antes de poder desfrutar verdadeiramente do transplante é

necesscrio esperar trés anos. Ao fim dos trés anos, pouco a pouco comega-se a
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construir qualquer coisa e comecamos suavemente a sentir medo de partir e a querer

que o transplante dure o mais possivel.”.

Acresce ainda que esta apreciagio da transplantagio parece ser quase independente do
estado de satide objectivo alcangado como se o ser-se habitado 'por vida fosse a
justificagio e a recompensa de todos os sofrimentos e sacrificios. Dos 27 individuos
entrevistados, 7 sdo detentores de niveis de saiide objectiva classificados como baixos
(valores entre 5,5 — 6). Destes, apenas um se refere 4 transplantagdo de forma menos
positiva. Os restantes percepcionam o seu bem estar actual positivamente. O bem estar
percebido pela pessoa transplantada pulmonar constréi-se por contraponto com o
sofrimento vivido anteriormente, por contraponto com a impossibilidade anterior de
respirar. Esse ganho, o ganho da vida permanece e em nome dele todas as lutas,
esforcos, sacrificios fazem sentido, “Faco um balanco muito bom. Estou contente com o
meu transplante, apesar do comeco que foi dificil. As coisas que agora sdo dificeis
estéio relacionadas com os medicamentos. Mas o transplante nele mesmo é formidcvel.
Desde que me anunciaram que estava doente e me meferam uma garrafa de oxigénio das
costas 24h sobre 24h, o transplante liberta-nos de tudo isso e vai-se sempre
caminhando no sentido de uma boa progressdo. Quando se estd doente a progressdo é
sempre negativa.”, “O meu transplante é positivo, muito positivo, mesmo com 0S
problemas que acontecem de vez em qguando. A vida que tenho; agora nunca pude ter
antes, mesmo quando era mais jovem. Agora faco o que quero mas ao meu ritmo.”,
“Penso que é uma vida nova, uma vida fontdstica, uma bela vida, o que é que posso
dizer ainda mais? E quando ndo me sinto muito bem, ndo é grave em comparagdo com
o que eu passei anteriormente.”, “O balango, grosso modo, é positivo. E se me
perguntar se eu o voltaria a fazer, responderia que sim sem hesitar. E melhor isso que
morrer de mucovicidose. E contra-natura perder os filhos. Eu farei tudo para

permanecer em vida para que a minha mde ndo me perca pois seria um choque

inultrapassavel para ela.”.

b) O ajustamento psico-social geral, a satisfacio com os relacionamentos interpessoais

estabelecidos, a vivéncia da auto-imagem e do bem estar emocional, j4 foram de alguma

forma abordados em alineas anteriores a excepgdo do relacionamento interpessoal. Este

¢ agora abordado nas suas trés vertentes, os relacionamentos de intimidade, a rede de



contactos pessoais e as relagdes estabelecidas com a comunidade. A sintese dos dados

obtidos consta da tabela 14 .

Tipo de PERCEPCAO | RELACIONA REDE DE RELACOES
GLOBAL | MENTOS DE | CONTACTOS COM A
::t::fa;ﬁo INTIMIDADE | PESSOAIS | COMUNIDADE
POSITIVA | 74% 85% 56% 63%
NEGATIVA |26% 15% 44% 37%

Tabela 14 — Grau de Satisfagio com o Relacionamento Interpessoal

O grau de satisfaciio global com o relacionamento interpessoal segue a mesma direccéo
da satisfagiio com a transplantagio em si mesma ou seja, independentemente da situacéo
objectiva que caracteriza os seus trés componentes, o grau de satisfagio &
marcadamente positivo para 74% dos individuos. De entre as formas que pode assumir
o relacionamento interpessoal, parece ser, de acordo com os dados das entrevistas, o
relacionamento de intimidade o determinante na apreciagdo global do grau de satisfagdo
no relacionamento interpessoal. Isto quer dizer que mesmo que a rede de contactos -

pessoais, os amigos, os colegas, seja percepcionada com um grau de satisfagdo negativo

existir apenas

e que nfo existam também relacSes com a comunidade envolvente, basta
uma relagio de intimidade sentida como satisfatéria, para que a percepgdo global do
relacionamento interpessoal o seja também. A existéncia de um vinculo emocional
significativo permite ao individuo construir a representacdo de ser alvo de investimento
afectivo preferencial, permite a pessoa transplantada pulmonar perceber-se como ser
amado, sendo esse investimento tido como suficiente para preencher as lacunas
existentes nas outras areas das relagbes humanas. Mesmo que se trate de uma
representacdo defensiva, nfo deixa de chamar a aten¢@o para a importéncia singular que

desempenham os relacionamentos de intimidade, dado que este fenémeno de excluséo

ndo se manifesta nos outros tipos de relacionamento interpessoal analisados.

A rede de contactos pessoais € a que apresenta um grau de satisfacio menor, apesar de
ainda maioritariamente favoravel. Esta constatacfio parece estar relacionada com o facto
de ser esta a rede que sofre maiores mutacGes ao longo do ciclo de vida da pessoa

transplantada, quer através de um periodo prévio de doenca prolongado, quer através da

154



mudanga que se podera adjectivar de repentina, de um estado de doenga incapacitante

para um estado de pessoa activa. As razdes mais frequentemente apontadas para a

insatisfacio com a rede de contactos sociais t€m a ver com:

Necessidade de mais amigos. Um periodo prolongado de doenga conduz a
fragilizacio do tecido social, sendo esta tanto maior quanto mais incapacitante for o
grau de mal estar fisico. Este tem como consequéncia a fuga, o evitamento do
contacto por parte daqueles que eram fontes de apoio e convivio, “Ndo tenho muitos
amigos, néo houve muitos que tenham ficado(...). Nunca tive verdadeiros amigos
com quem pudesse contar, sdo mais pessoas corhecidas. Talvez gostasse de ter
mais alguns amigos, porque nédo hd muitas pessoas que permanecan quando sabem
os problemas que temos.”, ™ Talvez gostasse que 0s meus amigos tivessem sido
mais presentes, mais compreensivos e disponiveis. A doenga faz fugir os amigos.”,
*Digamos que nio estou bem zangado, mas néio vi os meus amigos durante a minha
recuperacdo. Havia apenas um que vinha com o seu filho. Os outros nunca se
preocuparam em saber como é que eu estava, ou em Vir ver-me ao hospital. Outros
ainda gozaram comigo. Como o meu dador veio da Alemanha, diziam que agora a
minha nacionalidade era outra. Se calhar era para rir, mas sdo coisas que nos

y

magoan.”.

O transplante acontece j& num momento de extrema debilidade fisica e por
consequéncia de crescente isolamento social. Com a recuperagdo da saide através da
transplantagio pulmonar, nasce naturalmente o desejo de reconstrugéo de toda uma
vida que se foi perdendo em pedacinhos ao longo do tempo. Desse desejo fazem
parte inevitavelmente a construgdo de novas amizades como forma de realizagdo

pessoal.

Necessidade de Outros amigos. Aqui a insatisfagio com a rede de contactos
pessoais nfo tera tanto a ver com a auséncia de amigos mas sim com a insatisfa¢do
face ao actual grupo de amizades. Quando se enfrentam situagBes extremas, em que
a vida estd ameacada e se ousa sobreviver, ndo se renasce igual ao que se era. A
pessoa transforma-se fisica e emocionalmente. Torna-se na maioria dos casos um
individuo activo que olha o mundo de uma outra perspectiva. Daqui podem advir

duas consequéncias. A pessoa transplantada ndo mais quer ser recordada e associada
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a sua identidade de doente, nfio mais quer ser alvo de pena ou de superprotecio.
Deseja um novo recomego em todos os sentidos. Assim, progressivamente vai
sentindo a necessidade de modificar o tecido social que a rodeia por outro que
permita a construgio de uma imagem de si plenamente valida, nfo associada ao
passado, “ E um pouco paradoxal mas sdo todos novos amigos que fiz depois do
transplante. Os que tinha anteriormente fui eu que quase deixei de os querer ver.
Tudo recomecou para mim depois do transplante seja ao nivel da vida
propriamente dita, seja na minha vida emocional e social. Sdo quase duas vidas

diferentes.”.

Esta mudanga podera ocorrer também devido a0 sentimento de incompreensdo por
parte do tecido social actual. Apés a transplantago, a situagio de vida muda
drasticamente. A adaptacdo a esta mudanca acontece mais rapidamente naquele que a
vivencia, a pessoa transplantada, do que naqueles que a rodeiam dado permanecerem
ligados aos padres que sendo presente, ja sdo passado para a pessoa transplantada.
Esta sente por isso que aqueles que a rodeiam ndo a acompanham, nio a conseguem
compreender e deseja, nesse sentido, rodear-se de novos amigos, “Houve um periodo
em que queria mudar de amizades e ainda agora é assim. Havia pessoas que eu

conhecia dantes e que tenho a impressdo de que ndo tenho ja grande coisa a ver com

c aue tenhom mais metiridnde mio nodeyin

nlro Tonhn vantada Ao ranhorpe nocensa
14 LC U A DA I L TEESURI TS TR TS #LELET,y LG frlialer Wi

ELED. s RV g I LLAT LLU WU LT R,

ensinar-me coisas sobre a vida. De alguma forma tenho a impressdo de ter
amadurecido (...).”, ”Ndo tenho amigos intimos, talvez mais pessoas conhecidas. (O)
Sim, sinto falta de ter amigos mais proximos, mas o facto de ter passado muito tempo
sem ser muito activo e sem poder sair aos fins-de-semana, fazer desporto, fez com
que 0s inferesses se virassem mais para um concerto ou uma exposi¢do de pintura
ou coisas parecidas que inferessavam menos aos meus amigos nessa época.
Digamos que por isso os caminhos separaram-se um pouco. Por isso é dificil
encontrar pessoas, com as mesmas atitudes, com os mesmos interesses. Quando

estou com essas pessoas conhecidas as comversas passam-se Sempre d um Outro

nivel que ndo me interessa tanto.”.

Necessidade de um companheiro. Uma das consequéncias da escassez de
contactos sociais que surge em consequéncia de doencas longamente incapacitantes,

¢ precisamente a reducdo drastica da possibilidade de partilha emocional intima.

156



Deseja-se essa partilha, mas ela ndo mais é possivel porque se estava doente, porque
o convivio com outras pessoas era limitado, porque a vida escasseava. Quando
acontece o transplante, acontece também um desabrochar de vida e as emocgdes
renascem e os sonhos sonham-se, agora acreditando que talvez venham a ser
possiveis, “"Dantes saia muito. Bebia muito também (¥i). Aproveitava a vida. Saia
todos os sabados. Tinha um namorado também, agora ndo tenho mais. Saia muito
mesmo. Ia a casa dos amigos. E verdadeiramente o preto e o branco. Depois a
doenca agravou-se, o oxigénio veio e tudo acabou. Dei comigo sozinha e deprimi-
me, ja depois do transplante. Ir a qualquer lado sozinha ndo é agraddvel. Depois do
transplante tudo ficou muito negro. Todos os problemas vieram, sentia-me muito
sozinha.(Q) Quando comecei com o oxigénio, o meu namorado deixou-me. Ele ndo
conseguiu aguentar. Senti-me muito triste. Ele nunca compreendeu a minha doenga,
ndo percebia porque é que eu tinha que fazer os aerossois dado que lhe parecia que
eu respirava bem.(Q) Gostava muito de Ter um outro namorado, mas cono ndo
saio ele ndo vird certamente a minha casa. Ndo me atrevo a sair.”, “Espero
sinceramente que venha a encontrar alguém, com quem possa refazer a minha vida
como uma mulher normal, a minha vida emocional, afectiva. Ndo Ter que viver
para sempre com 0 meu irmdo. Ter uma vida de casal normal. (O) Desde qué Sui

transplaniada isso nunca aconteceu porque ndo encontrei ninguém até ao momento

~ , .
Ve st morTIoN nxn notfrm Y- X o Vasl 723! 2t al
e porque pensc gque nic estava preparada. Al agora s¢ havia lugar para mim.

Primeiro para reaprender a me conhecer, saber quem eu era. Sinto que pouco a

3

pouco comeco a sentir-me preparada.’

No relacionamento com a comunidade a analise é diferente. A existéncia ou ndo deste
padriio de relacionamento acontece na maior parte dos casos de uma forma voluntéria.
A participagiio em actividades associativas, voluntériaé, religiosas ¢ desejada e sentida
como uma necessidade por 63% dos entrevistados e nfo desejada, ndo necesséria por
37% das pessoas. Para aqueles que a consideram como importante, as razbes
subjacentes apontam a necessidade de convivio e o estabelecer de novos contactos e
ligagdes com outras pessoas. Esta participagdo em actividades € maioritariamente ligada
a associagdes de transplantagfo, dinamizadas por aqueles que ja percorreram esse
caminho. Procuram ajudar aqueles que os procuram e dinamizar actividades varias em
prole da transplantagdo bem como partilhar os proprios problemas, “Fago parte de uma

associacdo benévola sem fins lucrativos e ajudo também no dia nacional da
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Mucovicidose.(Q) Sim, é importante para mim estar em contacto com 0s outros.”,

“Gosto de ir para encontrar pessoas, para ouvir os seus problemas e perceber que néio

sou apenas eu que tenho estes problemas. As vezes tenho a impressdo que sou apenas

eu, mas néo é verdade. Gosto de saber quais sdo as ideias dos outros que €m mais ou
)

menos a mesma coisa que eu e que me dizem “ah, mas eu tenho isso também”, entdio

estd bem, isso tranquiliza-me”.

Esta mesma situagio € com frequéncia utilizada como argumento por aqueles que nédo
tém como importante o envolvimento comunitario. Dado que a participagdo associativa
¢ quase sempre ligada a organizagGes que se inserem no contexto da transplantagio,
algumas pessoas referem relutincia em estarem, permanecerem mergulhadas na doenca,
nos hospitais, continuarem a ver de perto a dor. Desejam considerar a doenga e o
transplante como um problema do passado e aceder a uma vida normal no presente.
Participar nessas associagdes € como nfio se desligar nunca daquilo que representou
muito e grande soffimento, “Aquilo que me fez muito bem foi mergulhar de novo numa
vida normal, rodeado de pessoas normais ao contrdrio de outras pessods que vivem
para as associacBes. Foi também por isso um pouco que me afastei das associagoes.
Reencontramos pessoas que Sdo como Hos, falmﬁos dos mesmos problemas, do

tratamento...Fez-me muito bem estar com pessoas que sdio como as outras de esquecer
um pouco tudo isto. Acho que em vez de motivar as pessoas na direccdo da deficiéncia,
seria melhor motiva-las o mais possivel para recomecar a trabalhar, retomar uma vida
activa, sempre que possivel. Dar a oportunidade a cada um de o poder fazer.”,
“(...)gostava de fazer voluntariado. O problema é que se eu for fazer voluntariado serd
de novo em coisas de dor, coisas tristes e isso ndo tenho mesmo vontade. Tento
esquecer ao mdximo todo o soﬁ'imehz‘o que tive.”, "Eu falo muito pouco da
transplantagdo. Respondo por vezes das perguntas que me fazem, mas ndo gosto de ser
considerado, seja positiva ou negativamente, em funcdo desse acontecimento. Iento
tanto quanto possivel esquecer que passei por isso. Ndo sou um ser excepcional porque
passei por isso, muitas outras pessoas o podem fazer. Ndo quero refirar nenhuma

3

gléria disso. Devo sobretudo respeito ao que o meu dador me doou.”.

¢) A integracio profissional, é entendida no &mbito deste estudo estritamente como a

participagdo numa actividade profissional remunerada. Do universo estudado, 27% da

populacido encontra-se empregada a tempo completo revelando elevados niveis de
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satisfacio relativamente & possibilidade de ser profissionalmente activo, mesmo que
desfira algumas criticas ao trabalho propriamente dito. Os restantes 73% da populagdo
encontra-se distribuido entre pensdes de reforma e pensdes de incapacidade, estas
atribuidas previamente ao transplante em fungio do grau incapacitante da doenga e que

é suspensa aquando do retorno a uma actividade profissional plena.

Da populagio tida como activa (27%), 93% j4 trabalhava anteriormente, tendo retomado
a sua actividade posteriormente ao transplante. Apenas 7%, apesar de ndo ter qualquer
experiéncia profissional anterior se encontra a trabalhar a tempo completo. Tais dados
apontam para maior facilidade na reintegragio profissional da parte daqueles que ja
trilharam esse caminho anteriormente e que por isso se encontravam ja inseridos no
meio profissional anteriormente ao transplante. Retomado um caminho de‘ saude
acrescida com a transplantagfio, o caminho da reintegragio profissional € retomado mais
facilmente por parte destes do que daqueles que nunca tiveram contacto com a vida

activa.

De qualquer forma, com ou sem experiéncia profissional anterior, a reintegragdo
profissional da pessoa transplantada pulmonar acontece a uma pequena escala, tomando
de novo como referéncia o valor de 27% da presente amostra. Tentando encontrar
razBes para tal facto nas palavras partilhadas pelos protagonistas desta accéo, foram trés

as possibilidades compreensivas assinaladas:

- Vontade de usufruir a vida presente que se alcancou “Acabei os estudos ja com
o oxigénio, ja mesmo no limite antes da tramsplantag@o. Depois do transplante
queria ver um pouco como tudo se passava desfrutar um pouco. Até agora a vida
limitava-se aos cuidados de saide e aos estudos. O lazer ndo tinha lugar. Agora
acho que merecemos bem, enquanto me sinto melhor, desfrutar da vida. Depois se |
sentir vontade mais tarde poderei trabalhar. Tenho todos os diplomas para o

conseguir. ”.

- Opciio pela seguranca inerente & pensdo de incapacidade, “Gostaria muito de
trabalhar pois agora sinto que o poderia assumir sem ficar cansada nem ter
problemas de saiide. Mas devido as questbes legais do estatuto de deficiente, se eu

for trabalhar, perco esse estatuto.”.
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- Existéncia de problemas de sadde significativos nos pos-transplante, “Tenho
uma rejeicdo cromica e infecgdes frequentes. O meu médico desaconselha-me ir

trabalhar pois preciso de ter uma vida ranquila e repousar o suficiente (...). "

Com a intengdo .de perceber a interinfluéncia entre a presenga de actividade profissional
e a sande objectiva alcangada, foi realizado um estudo correlacional entre estas
variaveis. Dada a sua natureza foi calculado o Coeficiente de Correlagdo Bisserial por
Pontos (Rbp), para um nivel de confianga de 90% e 25 graus de liberdade. Os valores

obtidos constam da tabela 15.

VARIAVEIS SAUDE
Presenca de Actividade 45%
Profissional

Tabela 15 — Corfelag:ﬁo entre a Presenca de Actividade Profissional e Satde

Objectiva

Os resultados obtidos apresentam-se significativos para a estatistica em causa,
assumindo direccdes inversas. A correlacio entre a presenca de actividade profissional e
saude manifesta-se no sentido positivo. A sua leitura conjunta permite delinear, que
niveis de satide objectiva mais elevados sio mais vezes alcangados por aqueles que

trabalham, do que pelos sujeitos que ndo o fazem.

A pessoa transplantada pulmonar que se encontra integrada profissionalmente apresenta
niveis de satide mais positivos do que aqueles que nfo tém uma vida profissional activa.
Naturalmente surge como inevitavel a reflexdo sobre se estes resultados constituem uma
causa ou uma consequéncia do préprio fenémeno. A existéncia de relagdo entre a
actividade profissional e a saiide pode ser, por um lado, reveladora de que niveis mais
altos desta ultima vari4vel possibilitam objectivamente o assumir de uma vida mais
activa sem que tal ponha em causa a sobrevivéncia & transplantagdo. Por outro lado,
podem também significar que a existéncia de uma actividade profissional surge como
um incremento aos niveis de saide alcangados dado possibilitar ao individuo uma fonte

acrescida de auto-estima e sentido de vida normal, com maior plenitude e satisfagfo.
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Tais sentimentos teriam um efeito benéfico sobre o estado de saide do individuo. Para
melhor compreender em que sentido corre esta interinfluéncia da actividade profissional
sobre a safde, iremos examinar as palavras de cada um dos 8 entrevistados integrados

profissionalmente, constantes do quadro 1.

S1 — “Trabalho (..)a tempo inteiro. Tudo corre bem. No meu trabalho toda a gente estd ao corrente da minha
situagdo, portanto tomaram medidas referentes por exemplo ao consumo de tabaco, evitando fumar nas salas,
sobretudo nas salas onde me encontro. Quando preciso de ajuda, quando preciso de ir ao médico eles acabam por
compreender, ndo tenho normalmente problemas. Estou satisfeita. Depois do transplante tive ainda alguns
problemas, fui re-operada uma dezena de dias depois do transplante, ao estémago e esse momento foi dificil porque
a certo momento perdi toda a esperanga. Questionava-me porque é que me tinha deixado transplantar e lembrava-
me que tinha lido-na tal brochura que nos ddo na preparagdo para o transplante, que normalmente os
transplantados saem do hospital apos 3 semanas e eu apés dois meses ainda ld estava. Mas agora estou bem.”

S14 - “Comecei a trabalhar bastantes anos antes do transplante. Ao primeiro lugar a que concorri tive uma resposta

positiva e portanto comecei a trabalhar. E estou ld até ao momento. Parei durante dois anos, um ano antes do
transplante e um ano ap6s o transplante. Trabalho a tempo inteiro e nunca me senti tdo bem como agora. Digamos
que o que me faz pensar na minha vida é o trabalho. Seis meses depois depois de ser transplantado, o médico disse-
me que podia comegar a trabalhar.”

S22 - “Para mim trabalhar é uma verdadeira paix@o. Tenho uma vida que é realmente normal e talvez mesmo mais
do que a das outras pessoas porque tenho um trabalho que me exige pelo menos 16h de trabalho por dia e as vezes
os fins-de-semana. (J) Nido sinto que seja demais, para mim estd muito bem, gosto assim. Perante uma situagdo
triste a forma de manter o bom humor € a trabalhar. Como tenho um trabalho que me apaixona, de alguma forma
esqueco os seus problemas.”

S24 — “Sempre trabalhei. Mesmo actualmente trabalho a tempo inteiro. Tenho um ritmo bastante intenso. Trabalho
até as 7 ou 8 horas da noite com muito prazer. (Q) De facto tento fazer tanto quanto possivel, como uma pessoa
normal. En sinto-me como uma pessoa normal portanto ndo hd razdo para que eu ndo va trabalhar. T rabalho como
toda a gente. Ha periodos em que me sinto menos bem. Entdio vou a uma consulta, tomo os medicamentos, mas o
mais possivel tento continuar a trabalhar. Ha pouco tempo tive um problema de saide complicado, o que me obrigou
a estar dois meses hospitalizado mas depois retomei o trabalho. Ha periodos em que ndo consigo trabalhar, mas em
geral tudo corre bem. Tento trabalhar mesmo um pouco melhor do que as outras pessoas para compensar o risco.”

S28 — “Trabalho a tempo inteiro. Parei durante algum tempo antes e depois do transplante, mas de resto sempre
trabalhei. Fora o trabalho principal tenho ainda um segundo trabalho. Sou muito activo e estamos a construir uma
casa e tenho que a terminar. Gostaria de Ter mais tempo livre para a minha familia. Eu ndio vivo o dia a dia, fago
projectos de futuro. Ao principio ndo os fazia, mas & medida que o tempo passava comecei a fazé-los.”

$29 — “Trabalho mum sistema de trabalho protegido. Trabalho com um computador e portanto ndo tenho esforgos

fisicos. Estou sentado & frente de um computador. A empresa contrata pessoas conm handicap e remutnera-as menos
do que na vida normal precisamente para lhes permitir a reinser¢io. (0) Sim o trabalho agrada-me. O trabalho em
si mesmo é valorizante.”

S33 — < O meu projecto era mais poder ter uma vida normal. O que eu queria mesmo era recomegar a trabalhar, era
de facto uma coisa sobre a qual eu persistia. Era muito importante para mim. Agquilo que me fez verdadeiramente
sair desse ciclo de doente depois do transplante, ou poderia dizer mesmo um pouco depressivo, foi o recomecar a
trabalhar. Eu tinha hipertenséio, tomava uma grande dosagem de imunossupressor, volta e meia estava constipado,
ou com gripe e a partir do dia em que comecei a trabalhar ndo voltei a ter mais nada. Mobiliza-se toda a energia
para aquele objectivo. Penso que foi também uma sorte muito grande - poder reintegrar-me profissionalmente, pois hd
muitos transplantados pulmonares para quem isso ndo foi possivel. Néo estando integrados antes é muito dificil
fazerem-no depois.”

S4 - “Retomei as minkas ocupagdes a 100%. Tenho muita sorte de o poder fazer e de ndo ter tido que deixar o meu
emprego. Eu jd estava empregado na mesma empresa no momento de fazer o transplante. O empregador foi muito
correcto e tudo se organizou bem. (...)Nessa altura ocupava-me da formagdo dos técnicos. A seguir ao transplante
essa actividade era complicada por causa dos hordrias e da presenca constante e obrigatdria, e neste momento
ocupo-me da coordenagdo técnica. (Q) Sim, agrada-me muito mesmo. O primeiro ano de transplante foi dificil, tive
muitas infecgdes, mas desde que comecei a trabalhar senti-me completamente bem. Mesmo psicologicamente e toda
a familia também. Os filhos viam-me voltar a sair para o trabalho, a vida retomou o seu curso. ”

Quadro 1 — Influéncia da Actividade Profissional Sobre a Saude
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A existéncia de uma actividade profissional parece surgir como um eixo organizador da
vida do individuo, uma meta em direc¢io 4 qual se orienta e se é orientado. A actividade
profissional é mais do que um trabalho, parece ser o simbolo da “normalidade”
alcancada, a porta de entrada numa outra vida que se sente finalmente completa, uma
batalha que se sente ganha, uma vitéria que parece gerar vida e vontade de viver por e
para ela. A actividade profissional € um simbolo de tudo isto e por isso talvez funcione
como protector do bem estar fisico do individuo, porque algures funcionou como

protector do seu bem estar emocional.

Sendo porém uma minoria aqueles que desejam, ousam ou conseguem dar esse passo,
sera inevitdvel pensar que este efeito protector talvez ndo seja exclusivo de uma
actividade profissional remunerada. Alinhava-se a possibilidade de que talvez qualquer
outro projecto pessoal, no qual a pessoa se sinta profundamente empenhada e envolvida
e que dependa directamente do seu esforgo e contribuigdo, podera ter o mesmo impacto

protector do eu, que é desempenhado pela profissdo na pessoa transplantada pulmonar.

Uma tltima reflexiio se impde. Se por um lado a transplantagio pulmonar ¢ sentida

como um profundo restaurador de vida, como um renascimento, assim ¢ sentida por

mn fn1 antarnarmant

as pessoas como foi anteriormente ob rece transformar algo

ks
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na forma como se oltha para isso a que se chama futuro, dado que ndo sdo muitos os que
alcangam ou desejam uma reintegragio profissional completa. Numa terapia que
devolve o futuro a quem o quase tinha perdido, como se constroi este dia de amanhi na

pessoa transplantada pulmonar?

Construiu-se assim a Categoria (7) — Construgdo do Futuro, do nosso sistema de
categorias. Duas formas distintas de aceder a esta categoria foram encontradas, o que

consta das subcategorias seguintes:

Subcategoria (7.1) — Centrado no Presente. Considera a impossibilidade da
projeccdo do eu no futuro, “Diz-se sempre que os transplantados de pulmoes vivem 10,
15 anos e eu estou aqui ja hd oito. Portanto terei que dizer que ndo terei muifo mais
tempo. Néo penso nisso todos os dias, mas penso com frequéncia que me faltam tantos

anos para viver, porfanto porqué procurar o que quer que seja? Eu gostava de
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aprender inglés, mas penso que ndo estarei mais aqui, logo ndo me serve de nada
aprender. Néo tenho vontade de fazer nada porque sei que dentro de alguns anos néo

estarei mais aqui.”

Subcategoria (7.2) — Projec¢gdo no Futuro. Considera a possibilidade de
projecgio do eu no dia de amanhd, “(..)Espero viver muito mais que dez anos. Da
minha parte olho para a minha vida muito bem. Penso casar-me para o ano que vem e
penso continuar os meus estudos, organizar exposicdes, tentando viver uma vida plena

3

e intensa.”.

A distribuiciio total das unidades de registo categorizadas ao longo das 27 entrevistas

consta da Tabela 16, encontrando-se as tabelas totais originais em anexo (cf. anexo 6).

Categoria 7 — Construciio do Futuro _
(7.1) CENTRADO NO PRESENTE (7.2) PROJECCAO NO FUTURO
11 16

Tabela 16 — Categoria 7: Unidades de Registo

A projecgdo no futuro, subcategoria (7.2) € acedida pela maioria dos entrevistados
contando 16 unidades de registo, correspondente a uma percentagem de 59%. Este valor
deixa antever uma frequéncia que apesar de menor ¢ ainda elevada relativamente 4
subcategoria (7.1) — Centrado no Presente. Esta engloba 11 unidades de registo, num

valor de 41%.

Da analise das entrevistas, a construgio do futuro na pessoa transplantada pulmonar
assenta em dois eixos, um eixo horizontal onde se sucedem projectos € vontades € um
eixo vertical onde corre o tempo. Consoante a importéncia de cada um dos eixos no
individuo assim ele constréi o seu futuro projectado no dia de amanhd ou centrado no
presente. Se os sonhos sonhados tém maior preméncia no individuo e a sua realizagdo €
o motor para a vida, a pessoa transplantada ir4 construir o seu futuro contando com o
amanhd e nio temendo a passagem do tempo, enfrentando-a com coragem, “Sei que

aquilo que vai acontecendo aos outros vai um dia acontecer-me a mim. Mas gostaria de




poder dizer nesse momento que aproveitei bem esta minha vida e de ndo sentir
arrependimentos de ter desperdicado tempo (...)".
O tempo...

Criam-se entdo projectos na sua maioria pessoais, profissionais e de lazer ¢ a vida
organiza-se e ganha sentido em torno deles “4 partir do momento que ndo tenha
problemas de saiide, tenho projectos suficientes para preencher a minha vida. O que eu
tenho medo é de ndo Ter tempo suficiente. Ha tantas coisas a fazer. Gostava de

recomegar a minha carreira musical e a pintura também (...).”.

O tempo...

Porém, ainda um nmiimero significativo, 41%, n3o olha para o amanh&, o futuro € hoje, o
amanh3 e o hoje unem-se e a vida prossegue centrada no presente “O meu futuro?
...Néo tenho grandes projectos. Por agora tento viver adequadamente, desfrutando ao
mdximo e viver o dia a dia como se apresenta. Gostava de viver o mais tempo posstvel,
tentando fazer a minha familia viver melhor.”, “Ndo penso no futuro, quando for a
~ hora serda a hora. Ndo penso. De Aqualquer forma quando for a minha hora de partir
nada se poderd fazer.”, “Ah o futurol....Se soubéssemos o futuro... Espero a vida,

. o mais do
que isso.”, “Ndo vale a pena pensar demais. Vivo o dia a dia, tento viver bem e depois
logo se vé. Espero e toda a gente espera viver ainda muito tempo, mas ndo tenho

ilusdes. Ndo faco projectos.™
O tempo...

O tempo induz uma vida a contra-relogio. O tempo marca o ritmo destas vidas. O tempo
no universo expande-se, expandindo consigo a ilusdo de infinitude no ser humano, este
sabe que um dia o seu tempo esgotara o seu ultimo segundo mas € uma nogdo vaga, tdo
vaga que se vive com a convicgio de que a vida € imensa e o tempo por isso ndo toca a

cada segundo que passa. Toca talvez a cada ano que passa, mas essa escala j é outra.

Na pessoa transplantada o tempo nfo € sentido como expansivo, ele € contractivo. Ele

contrai a vida e arrasta tudo pelo caminho. Arrasta os projectos que ndo se constroem,

164



os sonhos que nio vale a pena sonhar, porque o tempo estd la e amanh3 pode ser ja o

{ltimo segundo. Por isso s6 o hoje ¢ certo, s6 0 hoje € possivel.

E a estratégia do sobrevivente. E o sobrevivente que venceu a morte, mas ironia das
ironias, ndo se afasta nunca dela. Ela ¢ sentida no seu quotidiano, sabe-se que pode estar
escondida atras de uma infecgio ou quem sabe matreira ao lado de um episodio de
rejeigio, mais ainda, ja se viu como € que ela se disfarca e leva consigo amigos
transplantados que deixaram outros amigos a pensar nela. E uma sobrevida que tem

dificuldade em se transformar numa linda borboleta — a Vida.

Mesmo para aqueles que se projectam no seu futuro, mesmo para eles, o futuro ¢
também construido em funcio do tempo. Deseja-se viver intensamente antes que o
tempo acabe, aquilo que se escolhe para viver € aquilo que € tido como verdadeiramente
importante nas vidas de cada um ou a familia, ou o trabalho, ou..., pois s6 vivéncias
verdadeiramente importantes poderfio permitir um sorriso que significa paz, quando o

tempo acabar.

“Eu sou como um viajante, a minha bagagem estd sempre prohta. Se amanhd eu partir
parto. Se amanhd eu morrer morTo, mas eu espero que dure o mais longamente
possivel, apesar de saber que poderei ser interrompido a qualquer momento. Iento
preencher cada dia de tudo o que posso, honestamente. Sou professor, portanto levo
aos meus alunos o mdximo daquilo que lhes posso levar pois sei que do dia para a noite

posso ndo mais ld estar. O mesmo fago com a minha familia e com a minha vida.”
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CAPITULO 6

EPILOGO:
COMO SE SOBREVIVE A UMA
“MORTE ANUNCIADA”?

«THEA: E a que conclusdo é que chegaram?
PAUL: 4 conclusdo de que a conclusdo é o inicio do problema. »

W.R.Bion

Num mundo onde a tecnologia acontece em catadupa, a uma velocidade muito superior
aquela que o espirito humano consegue assimilar, o sentimento de se ser ultrapassado
pela avalanche cientifica nfio ¢ raro. No demora a perceber a utilidade desta ou daquela
descoberta, ou a compreender a objectividade, a mecénica, as entranhas do outro
invento. O que demora e por vezes é custoso € o integrar desse saber na subjectividade
individual. H4 um tempo objectivo e um tempo emocional € o relogio de cada um néo ¢
idéntico. Porém urge nfio desfasar demasiado essa diferenga. A tecnologia ¢ criada pelo

Homem e para servir o Homem, mas ela s faz sentido se for feita e recebida por um ser

Teoramnmmtn v i o

T4 -
numaio Compieio, Ou 5¢ja, racidna Tque pensa, porque rac

- porque pensa, porque
e espiritual —porque sente, porque ama, porque integra e se entrega. Sem essa comunh&o
o ser humano perde-se. Acumula saber, mas perde-se no meio dele. Ultrapassa
problémas, mas depois ndo sabe viver com as solugdes. E a integracfo plena dos dois
" lados do individuo o objectivo € o subjectivo, que lhe permite ndo s6 perceber mas
também usufruir, nfio s6 compreender mas também integrar, nfio s6 agir mas também

intervir, nfo s sobreviver mas também viver.

Assim §é a transplantagfio pulmonar, simbolo de uma maravilhosa sabedoria e exigindo a
cada momento ajustamentos, adaptagBes, exigindo a cada momento a utilizagdo de
recursos e ferramentas pertencentes & personalidade individual, sem nunca cessar. Eo
ter em conta desta especificidade individual guardada naquilo que € a personalidade,
que ir4 possibilitar no apenas receber os beneficios de uma tecnologia, mas sobretudo
promover os seus resultados, prolongando-os no espago € no tempo. E aquilo que se

espera, 6 0 amor por si proprio, sio as formas de enfrentar o quotidiano, sfo as
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representagdes que se fazem de um outro que deu vida, € o que se sonha para a “nova”

vida, entre tantos outros aspectos do individuo que irfio ajudar a pessoa transplantada

pulmonar a sobreviver a uma “morte anunciada”.

Como (sendo que este «comoy tem a dimensdo de uma amostra de 27 pessoas, a nossa

amostra)?

1) Promovendo uma adesdo positiva 4 ideia da transplantagéio pulmonar pois que ela se

apresenta relacionada com o alcangar de niveis de saide mais favoraveis. E possivel

ai chegar,

através da divulgagio crescente da temética da transplantagdo por forma a que
ao acontecer o confronto com a necessidade real da sua realizagio, o
conhecimento prévio ja existente sobre o assunto torne essa realidade mais
préxima, de um tamanho equivalente ao proprio, & dimensdo do seu alcance,
vindo a tornar-se como objectivo tltimo, mesmo desejada como solugdo para a
vida. v

através da compreensio de que a comunicagfo da realizagio de um transplante
pulmonar ira ser acolhida por alguém que tem um funcionamento intra-psiquico
prévio, que possui um sistema defensivo jd estruturado e um equilibrio
especifico entre os processos primarios ¢ secundarios 4o pensamento. Parece ser
importante conhecer esta realidade, perceber o que habita o futuro candidato a
transplantagio pulmonar para adequar o melhor possivel essa mesma
comunicag8o. Se o que 14 est4 sio medos profundos, se é o primado da pulsdo de
morte que impera, a revelagdo do transplante pulmonar sofrerd a mesma leitura.
Ha portanto que trabalhar essa informag#io de forma diferente da que se fara em

alguém, cujo funcionamento assente mais no processo secundario do

pensamento, alguém que se pode permitir tocar e emocionar-se pela ideia sem

risco acentuado de desorganizagio.

De uma forma ou de outra o objectivo Ultimo serd o de minimizar a hesitagfo

significativa, a resisténcia & perda da ilusdo de controlo absoluto sobre a realidade

ou seja, minimizar o conflito disruptivo entre exigéncias opostas. Este parece

conduzir a niveis de satde inferiores e portanto a néo ser um coadjuvante t8o eficaz

na promog¢éo da satude.
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2)

3)

Leedham et al. (1995) apontam caminhos que evoluem nesta direcgfo apesar de se
circunscreverem & transplantagio cardiaca. Parece pois que o transplante pulmonar
concorre para esta mesma relagdo entre o positivismo das expectativas e a promogéo

da saude.

Atentando nos grandes motivadores que estio na base da aceitagio de um
transplante pulmonar, os lagos interpessoais significativos, familiares ou outros, € 0
desejo de viver. E por eles e para eles que o individuo aceita dar esse passo que tem
tanto de maravilhoso como de arriscado. E por eles que se enfrentam as hesitagdes e
conflitos inerentes ao confronto com a ideia da transplantagfio. Quer-se fugir da
doenga, fugir da morte e quer-se viver. Mas sobretudo quer-se permanecer em vida
para nio perder o outro, objecto e fonte de amor. S&o os lagos vinculativos com um
outro que se ama que parecem ser mais protectores do bem estar fisico e psiquico. B
o abragar de um projecto de vida especifico que parece melhor potenciar as energias
da pessoa transplantada pulmonar, concentrando-as numa causa, numa meta que ¢

orientadora, mesmo na auséncia da luz.

Allilaire  (1990), Debray (1990) e Seabra Gomes (1992), este dltimo
especificamente no universo da firanspiantagio pulmonar, referem dados
consentineos com os presentes, acordando na importéncia que tem para a qualidade
dos resultados alcangados a forma como o individuo o encara e se posiciona perante

ele.

Auxiliando a pessoa transplantada pulmonar na reconstrugfo de si proprio sob o
primado do amor e da apreciagdo de si. O transplante traz para a pessoa que o faz
uma acrescida pacificago perante a vida que se traduz numa maior calma, aceitagéo
e confianga em si proprio, numa capacidade superior em relativizar os problemas do
quotidiano, na atribuig8o de maior valor & vida e ao viver, numa maior tolerdncia e
amor para com os outros. O transplante pulmonar oferece ainda ao individuo um
sentimento de fortalecimento do caracter que ¢ visivel na maior exigéncia consigo
préprio, no tornar-se mais assertivo, com mais espirito critico e mais seguro e
autonomo. A ser verdadeira a afirmacgfio de Mai (1993) de que as variaveis

psicolégicas podem afectar a adaptagio da pessoa transplantada e por consequéncia
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4)

os resultados da cirurgia, observando-se concordincia entre a saide fisica e
psicoldgica, surge como importante minorar os efeitos nefastos sobre a apreciacio
de si que do transplante podem decorrer, ou seja, uma maior centragdo sobre si
proprio ao qual se associa um sentimento acrescido de isolamento, de apatia, de

irritabilidade e nervosismo.

Greenberg (Amdt et al., 2000) e Brown (1993) através da apresentagfio dos seus
modeios, ilustram o facto de que a forma como o individuo se v€ e se avalia
funciona como um barémetro entre o proprio e a percepgdo que este faz dos
acontecimentos e do meio que o rodeia. Assim, mais uma vez surge como essencial
olhar para aquilo que o individuo transplantado pulmonar foi, para melhor o poder
ajudar naquilo que ele vird a ser. A par de factores objectivos como o grau de
sucesso médico do transplante, o tipo de dosagem da terapéutica quimica, sera
também a ressondncia que todas as alteragBes inerentes a um transplante t€m
naquela que ¢ a personalidade prévia do individuo, que ird contribuir para a direcgo
da reconstrucdio desse aprego por si. Parece entfio importante acompanhar a pessoa

transplantada pulmonar neste reencontro consigo mesmo e neste crescimento.

Procurando conciliar aquilo que sfo aparentemente duas tendéncias opostas na

acgdo sobre 0 mundo e as coisas que envolvem a pessoa transplantada pulinonar, a
emogio € a razdo. A imutabilidade de um longo periodo de doenga gera uma
aprendizagem da gestfio emocional da realidade, pois esta ¢ sentida como estando
fora do controlo préprio. E sobretudo na reformulaggo positiva dos acontecimentos
que assenta a adaptagfio a realidade. E esse padriio que ir4 ser transposto para o
momento seguinte de vida, quando acontece o transplante. As imprevisibilidades
que lhe sdo inerentes reforgam a percepgio do mundo assente num locus causal
externo, o que reforca a estratégia geral de adaptagdo emocional, j4 anteriormente
conhecida. Ela é pois mantida. B o primado da emogfo sobre a razdo. Porém € esta
tiltima que parece ser mais promotora da satide da pessoa transplantada pulmonar. E
a andlise racional e objectiva, e respectiva actuagiio nos obstaculos de vida, que
parece conduzir o individuo a um bem estar fisico acrescido, ou, em alternativa, séo
aqueles que atingem niveis de satide superiores, que desenvolvem um maior sentido

de controlabilidade sobre os acontecimentos. Isto iria gerar a percepgo de

existéneia de poder e lugar para a propria influéncia sobre a situagéo.
169



3)

Caminham neste sentido as reflexdes de Billings € Moos (Banyard, 1996), de Petrie
e Moss-Morris (1997) ao constatarem que, apesar de todas as fragilidades, as
estratégias de coping centradas no problema parecem ser as mais potencialmente
adaptativas. Acrescenta-se também os resultados de Dew (1994) que aponta na
transplantagio cardiaca niveis de bem estar inferiores relacionados com a gestdo
emocional das situacSes. A transplantagdo pulmonar acompanha portanto este
sentido, 0 que marca a importincia da intervengfio na érea das estratégias de
adaptagio & realidade, por forma a evitar o mais possivel o desencontro entre
situagdes que nfo sio passiveis de modificagdo e controlo e o uso de estratégias de
centragio no problema ou o inverso, a intervengio emocional em situagdes que
podem ser activamente resolvidas. Parece ser importante o conciliar da realidade

com a percepgio que dela se faz , com a consequente forma de sobre ela agir.

Minorando a conflitualidade subjacente a representagéio do dador e do 6rgdo doado,
pois que essa auséncia de conflito indicia ser mais protectora da saiide da pessoa
transplantada pulmonar. A construgo da representagéio do dador na transplantagfo
pulmonar pode ser conseguida através de duas formas possiveis, a aproximacéo ou o
afastamento do dador. A primeira, constitui-se na possibilidade de poder construir a
imagem de um dador, com os seus contornos prOprios, as suas Caracterl ti
independentes da propria pessoa. E uma ligagfio simbélica que permanece entre o
Eu e o outro que doou vida que ¢ conseguida através de trés ferramentas, a
idealizacdo, a curiosidade e a identificagiio ao dador. Na segunda, a imagem do
dador nio é tolerada. O fantasma de intrusdio de um outro em si proprio € gerador de
angustias de tal forma massigas, que a figura desse outro tem de ser o mais possivel
neutralizada ou anulada. A apropriagio do 6rgdo vai cumprir essa fun¢#o juntamente

com o anonimato protector e a desvalorizaggo do significado da doag&o.

Esta construgfio da representagiio do dador no transplante pulmonar segue a par e
passo as etapas descritas na literatura, nomeadamente Corbin e Estenne (2000,
2001). A mesma continuidade j& nfio acontece no que se refere as implicagdes
clinicas do processo de elaboragio desta representagfo. Senfo vejamos, do processo
de elaboragdo da imagem do dador‘pela aproximag#o, resultam dois sentimentos

possiveis, a culpa e a gratiddo. O mesmo processo vivido pela via do afastamento
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parece conduzir ao “enquistamento” da emog8o. Parece ser a elaboragfo de uma
culpa “original”, comum a todo e qualquer confronto primeiro com o fantasma da
doagio, metrizado pelo processo de reparag8o possivel no individuo, o responsavel

pelo tipo de afectos finais associados & representagfio do dador (esquema 7).

CULPA “original”
Processo de Processo de
Reparagiio Bem Reparagio
Sucedido Incompleto
GRATIDAO CULPA RECALCAMENTO

(incorporagio do dador)
AMBIVALENCIA “ENQUISTAMENTO” DA
EMOCAO

Esquema 7 — Processo de Elaboragio da Culpa

Quando a culpa “original” consegue ser elaborada, através de um processo de
reparagio bem sucedido, a angustia consegue ser acolhida sem perturbar
significativamente o individuo pela existéncia de um ego que ndo receia fragilizar-
se. O fantasma agressivo do dador é rapidamente transformado em sentimento de
gratiddio e amor, sendo essa a tonalidade que permanece. Quando essa mesma culpa,
resultante da fantasia de haver danificado o objecto amado através do desejo
inconsciente da sua morte, nfio consegue ser plenamente reparada, o individuo
instala-se num sentimento de culpa e por consequéncia ambivaléncia, ou na auséncia

total de emogao.
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6)

Das trés possibilidades resultantes da construgfio da representagdo do dador, a
gratidio, a culpa e o “enquistamento” da emogo, € a vivéncia da culpa que da

indicios de ser mais nefasta para a saude da pessoa transplantada pulmonar.

Aqui a divergéncia é clara relativamente aos dados clinicos obtidos na literatura, que
convergem no sentido da'associagﬁo de melhores niveis de satde a representagéo do
dador pela aproximag#o, ndo discriminando o ponto de chegada final (Corbin, 2000;
Estenne, 2001). No nosso ponto de vista, ha indicios de que o efeito protector para a
satde nio parece estar tanto na forma de construgéio da representagéo (aproximacéo
ou afastamento), mas sim na presenga ou auséncia de conflito na construgdo dessa
mesma representagfio. Esta percepgfio vai de encontro & constatagdo clinica de
Debray (1990) na transplantagio pulmonar, que indica que a auséncia de conflito

entre outros aspectos parece contribuir para o sucesso do transplante.

Faz talvez por isso alguin sentido a reflex8o sobre a importancia da abordagem desta
questdio, o mais precocemente possivel, no processo de transplantacéo, por forma a
que haja espago e tempo para ajudar o individuo a elaborar a representagfo do dador
e do 6rgio doado com serenidade. Parece ser a forma primeira de sentir e pensar o
dador, a que parece marcar a trajectoria deste processo durante a vida da pessoa
transplantada pulmonar com os seus beneficios ou prejuizos. Parece que 0 padréo de
sentimentos, que se instala nos primeiros tempos de transplantagéo, permanece com
intensidades e formas que evoluem, mas permanecem ¢ volta-se 14 de quando em

VCZ.

Promovendo a integragio social e profissional da pessoa transplantada pulmonar.
Ambas parecem ser protectoras e organizadoras da vida que se ganhou. No plano
social, & na rede de relacionamentos de intimidade e de relacionamentos pessoais
que grande atengiio deverd ser dada. Parecem ser os relacionamentos de intimidade
0s que proporcionam um vinculo emocional mais significativo. Permitem, por isso,
ao individuo, ser alvo de investimento afectivo preferencial, permitem perceber-se
como ser amado, sendo este investimento tido como suficiente para preencher as
lacunas existentes nas outras areas das relagdes humanas. Porém, € a rede de

contactos sociais a que mais se encontra prejudicada. Com o restaurar da vida,
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deseja-se o restauro de tudo aquilo que no tecido social se deteriorou ao longo dos
anos de doenca. Desejam-se mais amigos, pois muitos partiram, desejam-se outros
amigos, pois que se deseja ser visto como ser activo e valido e compreendido de
uma forma distinta da anterior, deseja-se um companheiro(a) pois que a partilha
agora voltou a ser sonhada. No que se refere aos contactos com a comunidade
envolvente, estes sio por uns desejados porque proporcionam oportunidades de
convivio e de relacionamento com os outros, e por outros rejeitadas quando tal
implica o contacto constante com a problematica da doenga ou de ajuda a outros
com os mesmos problemas. Isto porque implicam continuar a sentir de perto a dor.
Neste caso, deseja-se considerar a doenga e 0 transplante como um passado e aceder

a uma vida normal no presente.

Profissionalmente, a integragdo ¢ diminuta. Para aqueles que a conseguem ela
parece ser bastante protectora da satde fisica, ela funciona como um eixo
organizador da vida do individuo, uma meta pela qual se luta, um objectivo de vida.
A actividade profissional é mais do que um trabalho, ela ¢ o simbolo da
“normalidade” alcancada, simbolo de uma vitéria que parece gerar vida e vontade
de viver por ela. Talvez por isso, a actividade proﬁssional funcione como protector
do bem estar fisico, porque algures funcionou como protector do bem estar
emocional. Provavelmente, este efeito protector nfo serd exciusivo de uma
actividade profissional remunerada. Talvez qualquer outro projecto pessoal, no qual
a pessoa se sinta profundamente empenhada e envolvida, e que dependa

directamente do seu esforgo e contribuigo, poderd ter o mesmo efeito protector do

Eu

Independentemente das contrariedades e contratempos encontrados, o grau de
satisfagdo com a transplantagiio pulmonar e com a vida alcangada € muito elevado.
Dados semelhantes foram encontrados por Littlefield et al. (1996). A transplantagdo
pulmonar gera naqueles que a ela se submeteram a percepgéo de uma qualidade de
vida acentuada, mesmo superior quando comparada com outros tipos de transplante.
O bem estar percebido pela pessoa transplantada pulmonar constroi-se por
contraponto com o sofrimento vivido anteriormente, por contraponto com a
impossibilidade de respirar. Esse ganho, o ganho da vida permanece €, em nome

dele, todas as lutas, esforgos, sacrificios fazem sentido.
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Num olhar conclusivo e sintético sobre toda a caminhada efectuada, nfio € possivel
deixar de lado a percepgdio da exigéncia profunda, que constitui a transplantagfo
pulmonar para o individuo que a abraga. Exigéncia de adaptaciio constante a uma
realidade que muda segundo a segundo, exigéncia de uma nova reconstrugio de si
proprio, exigéncia de auto-preservagio de uma identidade que se deseja coesa,
exigéneia de coabitar com a finitude do tempo. A felicidade de um transplante pulmonar
exige maturidade psico-afectiva, exige flexibilidade de uma dindmica interna, exige
equilibrios delicados entre isso que ¢ 0 processo Primario € o Processo secundario de
um pensamento. Sobretudo, o transplante pulmonar iré ser recebido por uma pessoa que
ja era antes de vir a ser de novo. E nesse seio de identidade, de sentimentos, de defesas,
de equilibrios e desequilibrios, de conflitos, que ¢ um individuo, que o transplante
pulmonar se vai alimentar e ser alimentado. E esta lente daquilo que ja se era, que vai
permitir olhar para aquilo que se veio a ser de uma forma mais cOncava ou mais

convexa, dando asas ou acrescentando pesos & vivéncia de um transplante pulmonar.

Por tudo isto surge como fundamental que esta aventura humana seja acompanhada, que
se auxilie o espirito a sorrir para que dos seus didlogos com o corpo, que o reveste, |
promovam a saide. A escuta atenta das propostas ¢ sugestoes das 27 pessoas, que
acederam a partilhar momentos das suas vidas ao longo de uma linha telefbuica,
juntamente com as nossas reflexdes ao longo destas folhas escritas, conduzem-nos a
constataco da importincia da existéncia num programa de transplantagdo pulmonar do

seguinte suporte emocional:

- PERfODO PRE TRANSPLANTE:
e Avaliagio psicossocial do futuro candidato a transplante pulmonar, para que,
0 mais precocemente possivel sejam identificadas dificuldades e areas de
fragilidade, o que permitird desde logo o trabalho e a prevengio de
obstaculos, que mais tarde poderfio complexificar o sucesso do transplante.
Permitira igualmente o adequar de estratégias em funcfio das caracteristicas
da pessoa. Pretender-se-ia proporcionar aos pacientes tempo € estratégias de
adaptacio a nova situagdo com‘a qual irdio ser confrontados, facilitar a
verbalizacio de sentimentos e assegurar, em consequéncia, adequado apoio

emocional. Atentar 4s suas expectativas e motivagdes, 4 sua organizagdo
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interna, as estratégias de coping, as fantasias que vai fazendo sobre a

possibilidade de um dador, ao que sonha para a sua vida.

O presente trabalho constituiu uma surpresa, mesmo para o autor, na eficacia
de que se pode revestir um canal de comunicagio que habitualmente ndo €
utilizado nestes contextos- o telefone. As dificuldades foram menores que as
expectadas e a partilha de momentos de vida ¢ de emogdes permaneceu
sincera e empética. Este facto pode ser de grande utilidade no
acompanhamento psicolégico de pacientes, que aguardam transplante em
condigdes de satde muito deterioradas ou com dificuldades de varia
natureza, perante a necessidade de deslocagdes regulares ao hospital. Neste
sentido, caminha igualmente o estudo de Napolitano (1999) que testou a
eficicia de uma intervengiio em psicoterapia de apoio via telefone durante o
periodo de espera, num universo de 36 pessoas transplantadas pulmonares.
Os resultados apontaram diferengas significativas favordveis no bem estar
geral, na qualidade de vida ¢ né percepgdo do apoio social destas pessoas.
Estas diferengas, comparativamente com o grupo de controlo, mantiveram-se
ap0s a realizagfio do transplante.

e Participagio regular em grupos de ajuda mutua para os pacientes e suas
familias, que se constitui num espago de contacto com ouiros pacientes, € de
preparagio para essa transformagfo que ird acontecer. Transformagio no
préprio e, por consequéncia, necessidade de transformagdo nos outros
significativos que o rodeiam, e que com ele irfo interagir no quotidiano.

e Programas did4cticos relativamente ao que serd € como sera objectivamente
a vida apds o transplante, cuidados a ter, esclarecimento de mitos, falsas
crencas e exposicio das possibilidades que se apresentarfo 4 pessoa

transplantada pulmonar.

- PERIODO POS-TRANSPLANTE:

o Acompanhamento psicolégico regular inicialmente, tendendo a evoluir para
uma periodicidade paralela 4 consulta médica de acompanhamento, com 0s
seguintes objectivos: para além dos j4 existentes no acompanhamento pre-
transplante, acrescenta-se agora o auxilio 4 construgio de projectos de vida

pessoais e/ou profissionais.
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e Advém do ponto anterior a pertinéncia de ligag8io préxima com o servigo de
assisténcia social, ponte de ligag8o entre o hospital e o exterior.

e Participagdo em grupos de ajuda mitua para transplantados pulmonares e
suas familias, como forma de estabelecer pontos de ligagfio com outros em
situacio equivalente, € um facilitador da adaptagfio a uma nova vida que néo

se fara sem diividas nem inquietagdes.

A transplantagdo pulmonar ¢ na sua esséncia um veiculo de esperanga, esperanga que
urge ser harmonizada com o individuo, seu protagonista. Aquele que sobrevive € aquele
que ¢ biologicamente mais forte, ou que o Mistério, que € a vida, abragou. Mas ¢
também aquele que abandona a crisalida de sobrevivente para mergulhar profundamente
naf vida, é aquele que a ama, que se ama, por isso ama os outros, mesmo o Outro
aﬁénimo. SO um ser humano, abracado no seu todo, se constitui plenamente num

veiculo transformador de uma morte “anunciada”, numa vida prometida.

« Basta observar um momento sobre a palma da mdo um insecto vivo, ou olhar o mar
uma tarde reparando na forma de cada onda, para que o rosto ou a chaga que

trazemos no peito se transforme em bolhas de ar.»

Frederico Garcia Lorca
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PRESIDENCIA DA REPUBLICA

jo Presldente da Republica n.° 9/93
de 22 de Abrll

nte da Republica decreta, nos termos do
, alinea a), da Constituigdo, o seguinte:
0, sob proposta do Governo, o conselheiro
{2 José Lourengo Pereira de Sousa Sar-
0 cargo de embaixador de Portugal em

ado em 16 de Fevereiro de 1993,

e,
nte da Repiiblica, MARIO SOARES.
endado em 23 de Fevereiro de 1993,

iro-Ministro, Anibal Antdnio Cavaco
Ministro dos Negdcios Estrangeiros, José
do Barroso.

o Presldente da Republica n.° 10/93
de 22 de Abrll

nte da Republica decreta, nos termos da
n.° 2 do artigo 29.° da Lei n.° 29/82, de
bro, e da alinea d) do n.° 6 do artigo 6.°
11/91, de 29 de Agosto, o seguinte:

do, por iniciativa do Chefe do Estado-
ral das Forcas Armadas e sob proposta
lo Conselho Superior de Defesa Nacional,
 comandante da 1.* Brigada Mista Inde-
brigadeiro Ernesto Rodrigues Gaspar da

ado em 12 de Abril de 1993.

€.
nte da Repiiblica, MARIO SOARES.

o Presidente da Reptblica n.° 11/93
de 22 de Abrll

nte da Republica decreta, nos termos da
n.° 2 do artigo 29.° da Lei n.° 29/82, de
1bro, e da alinea d) do n.° 6 do artigo 6.°
111/91, de 29 de Agosto, o seguinte:

lo, por iniciativa do Chefe do Estado-
ral das Forcas Armadas e sob proposia
lo Conselho Superior de Defesa Nacional,
) de comandante da 1.2 Brigada Mista In-
y brigadeiro Carlos Alberto da Fonseca Ca-

ado em 12 de Abril de 1993.

€.
nte da Republica, MARIO SOARES.

Decreto do Presidente da Republica n.°® 12/93
de 22 de Abril

O Presidente da Repiiblica decreta, nos termos do
artigo 138.°, alinea a), da Constituicdo, o seguinte:
nomeado, sob proposta do Governo, o licenciado
José Antdnio da Silveira Godinho para o cargo de Re-
presentante Permanente de Portugal na Delegagéo Per-
manente de Portugal junto da Organizacido de Coope-
racio e Desenvolvimento Econdmico — OCDE em
Paris. .

Assinado em 8 de Abril de 1993.
Publique-se.
O Presidente da Reptiblica, MARIO SOARES.
Referendado em 8 de Abril de 1993.

O Primeiro-Ministro, Anibal Antdnio Cavaco
Silva. — O Ministro dos Negdcios Estrangeiros, José
Manuel Durdo Barroso.

ASSEMBLEIA DA REPUBLICA

Lei n.° 12/93
de 22 de Abrll

Colheita 8 transplante de Grgfos e tecides de origem humana

A Assembleia da Repiiblica decreta, nos termos dos
artigos 164.°, alinea'e), 168.°, n.° 1, alinea f), e 169.°,
n.° 3, da Constitui¢do, o seguinte:

CAPITULO I
Disposi¢des gerais

Artigo 1.°
) Ambito material de aplicacio

1 — A presente lei aplica-se ads actos que tenham
por objecto a dddiva ou colheita de tecidos ou drgéos
de origem humana, para fins de diagndstico ou para
fins terapéuticos e de transplantagio, bem como as pro-
prias interven¢des de transplantagéo. ,

2 — A transfusdo de sangue, a dddiva de 6vulos e
de esperma € a transferéncia e manipulacdo de embriGes
sdo objecto de legislagdo especial.

3 — Sdo igualmente objecto de legislagdo especial a
d4diva e a colheita de drgdos para fins de investigagio
cientifica.

Artigo 2.°

Ambito pessoal de aplicagiio

1 — A presente lei aplica-se a cidaddos nacionais e
a apatridas e estrangeiros residentes em Portugal.

2 — Em relacdo aos estrangeiros ocasionalmente em
Portugal, o regime juridico dos actos previstos no n.° |
do artigo 1.° rege-se pelo seu estatuto pessoal.

Artigo 3.°
Estabelecimentos autorizados e pessoas qualificadas

1 — Os actos referidos no artigo 1.°, n.° 1, s6 po-
dem ser efectuados sob a responsabilidade e directa vi-
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'giléncm médica, de acordo com as respectivas leges artis
e em estabelecimentos hospitalares piblicos ou pri-
vados.

2 — Podem ainda ser feitas colheitas de tecidos para

. fins terap@uticos no decurso de autdpsia nos institutos
de medicina legal.

3 — Os centros de transplante sdo autorizados pelo
Ministério da Saudde e sujeitos a avaliagdo periédica das
suas actividades e resultados por parte do mesmo Mi-
nistério,

.. 4 — Os centros de transplante ji em funcionamento
ndo carecem da autorizagdio prevista no nimero ante-
rior, devendo, porém, submeter-se a4 avalia¢do perid-
dica referida no mesmo nimero.

Artigo 4.°
Confidencialidade

Salvo o consentimento de quem de direito, é proi-
bido revelar a identidade do dador ou do receptor de
érgdo ou tecido.

Artigo 5.°
Gratulildade

" 1 — A dé4diva detecidos ou 6rgdos com fins tera-
péuticos de transplante nio pode, em nenhuma circuns-
tdncia, ser remunerada, sendo proibida a sua comer-
.c1ahzagao

2 — E ilicito o reembolso das despesas efectuadas ou
dos prejufzos imediatamente resultantes ou que tenham
tido como causa directa os actos referidos no ar-
tigo 1.°, n.° 1.

3 — Os agentes dos actos referxdos no artigo 1.°,
n.? 1, e os estabelecimentos autorizados a realizar trans-
plantes de tecidos ou érgdos podem perceber uma re-
muneragao pelo servico prestado, mas no cilculo desta

ramiumaracin nin nnde car atrihni{dan nno‘nnnr valar anc
AVAGUVA QYAU GV PUME Ui Guavuiuy udiyyuol Yaius auvo

tecidos ou 6rgdos transplantados.

CAPITULO 11

Da colheita em vida

Artigo 6.°
Admissibilidade

1 — Sem prejuizo do disposto no numero seguinte,
50 sdo autorizadas as colheitas em vida de substincias

regenerdveis.

2 — Pode admitir-se a diddiva de 6rgdos ou substin-
‘cias ndo regenerdveis quando houver entre dador e re-
“ceptor relagdo de parentesco até ao 3.° grau.

3 — Sdo sempre proibidas as dddivas de substincias

ndo regenerdveis feitas por menores ou incapazes.

4 — A dédiva nunca é admitida quando, com ele-

vado grau de probabilidade, envolver a diminuigdo
_grave e permanente da integridade fisica e da saiide do
dador.

Artigo 7.°
Informagido

O médico deve informar, de modo leal, adequado
e inteligivel, o dador e o receptor dos riscos possiveis,

das consequéncias da dddiva e do tratamento e dos scm‘»

efeitos secunddrios, bem como dos cuidados a obscrh
var ulteriormente. :‘;

Artigo 8.°

Consgentimento

1—0 consentlmento do dador e do receptor'déve:
ser livre, esclarecido e inequivoco e o dador pode. 1dén-*(7
tificar o beneficidrio. 18

2 — O consentimento & prestado perante médico; ‘f‘
signado pelo director clinico do estabelecimento ondg;,
a colheita se realize e que ndo pertenga & equipa de;;
transplante. ey

3 — Tratando-se de dadores menores, o consentKy
mento deve ser prestado pelos pais, desde que nio iy
bidos do exercicio do poder paternal, ou, em caso &
inibicdo ou falta de ambos, pelo tr1bunal

R

anomalia psfquica 50 pode ser feita mediante autor
¢do judicial. i

Artigo 9.°

Direito a assistincin e Indemulzaciio " O :
i 5

I — O dador tem direito a assisténcia médica al
completo restabelecimento e a ser indemnizado
danos sofridos, independentemente de culpa.- i=f'8}

2 — Para efeitos do disposto no ntimero anterReH
deve ser criado um seguro obrigatério do dador/es
portado pelos estabelecimentos referidos no n. %k
artigo 3.° . R

= s

CAPITULO 11I

T LA

Da colheita em caddveres

-

Artigo 10.° i
"d
Potenciais dadores L, yd ‘13

3

estrangeiros residentes em Portugal que nio ft
manifestado junto do Ministério da Satide.a sua
lidade de ndo dadores.

2 — Quando a indisponibilidade para a dédm‘ :
limitada a certos drgdos ou tecidos ou a certos
devem as restri¢Oes ser expressamente indicadas nog
pectivos registos e cartdo. :

3 — A indisponibilidade para a dddiva dos mé
e dos i incapazes ¢ manifestada, para efeltos de r"

ser expressa pelos menores com capacidade dc
dimento e manifestagdo de vontade.

Artigo 11.°

Registo Nacional
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hajam manifestado, junto do Ministério da
a sua qualidade de ndo dadores.

0 Governo fica autorizado, precedendo parecer
issio Nacional de Protecciio de Dados Pessoais
tizados, a regular a organizagfio e o funciona-
lo RENNDA e a emissdo de um cartio indivi-
o0 qual se fard mengio da qualidade de nio

) RENNDA deve ser regulamentado e iniciar
ctividade até 1 de Outubro de 1993,

Artigo 12.°

Certificagio da morte

abe & Ordem dos Médicos, ouvido o Conse-
onal da Etica para as Ciéncias da Vida, enun-
anter actualizado, de acordo com os progres-
fficos que venham a registar-se, o conjunto de
e regras de semiologia médico-legal idéneos
erificagdo da morte cerebral. '

 bastondrio deve comunicar ao Ministério da
texto aprovado pela Ordem dos Médicos fi-
critérios e regras referidos no ndimero ante-
a publicagdio na 1.* série do Didrio da Repu-

primeira publica¢do deve ser feita até 1 de
de 1993.

Artigo 13.°

Formalidades de certificagiio

s médicos que procederem & colheita devem
n duplicado, auto de que constem a identi-
falecido, o dia e a hora da verificagdo do
nencdo da consulta ao RENNDA e do cartdo
, havendo-o, e da falta de oposigdo & colheita,
ou tecidos recolhidos e o respectivo destino.
, verificagdo da morte nfio deve intervir mé-
integre a equipa de transplante.

colheita deve ser realizada por uma equipa
itorizada pelo director clinico do estabeleci-
de se realizar.

auto a que se refere o n.°.1 dever4 ser assi-
5 médicos intervenientes e pelo director cli-
stabelecimento.

n dos exemplares do auto fica arquivado no
mento em que se efectiva a colheita e o ou-
etido, para efeitos de estatfstica, ao Servigo
1dtica do Ministério da Sadde.

ando ndo tiver sido possivel identificar o ca-
sume-se a ndo oposigdo a dddiva se outra
resultar dos elementos circunstanciais.

Artigo 14.°
tldados a observar na execugio da colheita

execugdo da colheita devem evitar-se muti-
dissecagbes ndo estritamente indispensdveis
e utilizagdo de tecidos ou drgdos e as que
ejudicar a realizacdo de autdpsia, quando a
- lugar.

2 — O facto de a morte se ter verificado ém condi-
¢Oes que imponham a realizagdo de autdpsia médico-
-legal ndo obsta a efectivagdo da colheita, devendo,
contudo, o médico relatar por escrito toda e qualquer
observagdo que possa ser iitil a fim de completar o re-
latério daquela.

CAPITULO 1V

Disposi¢des complementares

Artigo 15.°

Campanha de informacio

I — O Governo deve promover uma campanha de
informacdo sobre o significado, em termos de solida-
riedade social, polftica de satide e meios terapéuticos,
da colheita de drgiios e tecidos e da realizagdo de trans-
plantes,

2 — A campanha de informaciio deve elucidar igual-
mente sobre a possibilidade de se manifestar a jndis-
ponibilidade para a dédiva post mortem, sobre a exis-
téncia do Registo Nacional dessas decisdes e sobre a
emissdio e uso do cartdo individual em que essa men-
¢do €& feita.

Artigo 16.°

Responsabilidade

Os infractores das disposicdes desta lei incorrem em
responsabilidade civil, penal e disciplinar, nos termos
gerais de direito.

Artigo 17.°

Norma revogatéria

E revogado o Decreto-Lei n.° 553/76, de 13 de
Junho.

Artigo 18.°

Entrada em vigor

I — Os artigos 11.° e 12.° da presente lei entram em
vigor nos termos gerais.

2 — As restantes disposicdes desta lei entram em vi-
gor no dia seguinte ao da publicagdo na 1.2 série do
Didrio da Republica dos critérios e regras a que se re-
fere o artigo 12.° e da comunicagio do Ministro da
Satide declarando a entrada em funcionamento do
RENNDA.

Aprovada em 9 de Fevereiro de 1993,

O Presidente da Assembleia da Reptiblica, Antdnio
Moreira Barbosa de Melo.

Promulgada em 24 de Margo de 1993,
Publique-se.
O Presidente da Repiblica, MARIO SOARES.
Referendada em 26 de Marco de 1993,

O Primeiro-Ministro, Anibal Antdnio Cavaco Silva.
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var ulteriormente.

Artigo 8.°

Consentimento

1—-0 consentlmento do dador e do receptor deve~
ser livre, esclarecido e inequivoco e o dador pode ideni#

tificar o beneficiario.
2 — O consentimento é prestado perante meédico des
“signado pelo director clinico do estabelecimento on

a colheita se realize e que ndo pertenca 4 equipa
transplante.

3 — Tratando-se de dadores menores, O consent

mento deve ser prestado pelos pais, desde que n#o ini;

.bidos do exercicio do poder paternal, ou, em caso
inibicdo ou falta de ambos, pelo trlbunal

4 — A dédiva de tecidos ou érgaos de menores com’
capacidade de entendimento e de manifestagdo de von-i‘”

tade carece também da concordincia destes.

5 — A colheita em maijores incapazes por razdes d :

anomalia psiquica s6 pode ser feita mediante autoriz
¢do judicial.

6 — O consentimento do dador ou de quem legal
mente o represente € livremente revogdvel.

Artigo 9.°

Direito a assisténcia e indemnizacio

1 — O dador tem direito a a531sten01a médica até ao -

completo restabelecimento e a ser indemnizado pelos:

danos sofridos, independentemente de culpa.
2 — Para efeitos do disposto no nimero anterior

deve ser criado um seguro obrigatério do dador, su-

. ;
rt m + Farid PO I B |
portade pelos estabelecimentos referidos no n.° 1 4d

artigo 3.°

CAPITULO 111

Da colheita em caddveres

Artigo 10.°

Potencials dadores

1 — Sao considerados como potencxaxs dadores post

mortem todos os cidaddos nacionais e os apétrldas

estrangeiros- residentes em Portugal que ndo tenhdm|-

manifestado junto do Ministério da Saiide a sua qua
idade de ndo dadores.

2 — Quando a indisponibilidade para a d4diva fo
imitada a certos 6rgidos ou tecidos ou a certos fips
devemn as restnc;oes ser expressamente indicadas nos res
pectivos registos e cartdo.

> dos incapazes é manifestada, para efeitos de registo,
selos respectivos representantes legais e pode também
er expressa pelos menores com capacidade de enteni
limento e manifestacdo de vontade. i

¢
I3

RA:

LAY
LR

Artigo 11.°

Registo Nacional

1 — E criado um Registo Nacional de nfio Dadores

RENNDA), informatizado, para registo de todos aque:'

it
3 — A indisponibilidade para a d4diva dos menorcg

}I.” 94 — 22-4-1993 DIARIO DA REPUBL

3 "ls que hajam manifestado, junto do Ministério da
7] iaide, a sua qualidade de ndo dadores.

# i‘2 — O Governo fica autorizado, precedendo parecer
18°% Comissdo Nacional de Protecgiio de Dados Pessoais
'8 Informatizados, a regular a organizag@o € o funciona-
~'~;‘»h1into do RENNDA e a emissdo de um cartdo indivi-

dual no qual se fard mengdo da qualidade de nao

’.23 — O RENNDA deve ser regulamentado e iniciar

.k.‘fsua actlv]dad¢ até 1 de Outubro de 1993.

Artigo 12.°

Certificagiio da morte

| — Cabe A Ordem dos Médicos, ouvido o Conse-

- I8 ho Nacional da Etica para as Ciéncias da Vida, enun-.

dar e manter actualizado, de acordo com os progres-

i sos cientificos que venham a registar-se, o conjunto de
‘¥ mitérios e regras de semiologia médico-legal idoneos
‘pra a verificagdo da morte cerebral.

"9 — O bastondrio deve comunicar ao Ministério da

‘Saide o texto aprovado pela Ordem dos }\dédlcos fi-
yando os critérios e regras referidos no nimero ante-
: .fior, para publlcagao na 1.* série do Didrio da Repu-

blica.
*3— A primeira publicagio deve ser feita até 1 de

Qutubro de 1993.

Artigo 13.°

1, Formalidades de certificacio

r { — Os médicos que procederem & colheita devem
lvrar, em duplicado, auto de que constem a 1den§1-
tiade do faiecido, o dia € a hiora da verificagdc do
fbito, a mengdo da consulta ao RENNDA e do cartéo
mdmdual havendo-o, e da falta de oposicéo 4 colheita,
os 6rgdos ou tecidos recolhidos e o respectivo destino.

‘9 — Na verificagdo da morte ndo deve mtgrvu- mé-

dico que integre a equipa de transplante.

3 — A colheita deve ser realizada por uma equipa
médica autorizada pelo director clinico do estabeleci-
mento onde se realizar.

_4— O auto a que se refere o n.° 1 deverd ser assi-
gado pelos médicos intervenientes ¢ pelo director cli-

% nico do estabelecimento.

_§ — Um dos exemplares do auto fica arquivado no
stabelecimento em que se efectiva a colheita e o ou-
tro ¢ remetido, para efeitos de estatfstica, ao Servigo
de Informética do Ministério da Saide.

§ — Quando ndo tiver sido possfvel identificar o ca-
d4vér, presume-se a ndo oposi¢do 2 dddiva se outra
wisa ndo resultar dos elementos circunstanciais.

Artigo 14.°
Cuidados a observar na execuciio da colheita

1 — Na execugdo da colheita devem evitar-se muti-

 lades ou dissecagbes ndo estritamente indispenséveis
8 i recolha e utilizacdo de tecidos ou oOrgéos e as que
4 possam prejudicar a realizagdo de autopsia, quando a
§ ¢a houver lugar.
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EVOLUTION DES DONNEURS EN EUROPE ET AUX USA

Nombre de donneurs par million d'habitants

Pays 1989 { 1990§ 1991 | 1992 | 1993 | 1994 | 1995 | 1996 1997 1998 1999
Belgique * 21,4 | 19,3 ; 21,0 : 20,6 : 21,0 : 22,8 19,6 ; 21,2 22,5 19,4 0 24,0
Luxembourg * 5 225,100 50 | 325 125 175 23,0
Pays-Bas * 12,7, 143 149 250 25,4§ 131161 151 144 131 10,0
Allemagne * 157180 | 133 1 142 139 | 123|128 | 127, 18,1, 134 120

Autriche *

12311 26,2

Slovéne s 012000 | e L
France 168 | 171 154 | 151 ] 15,1 | 150 | 169 | 162
Espagne 217226 250 27,0 268 201 31,5 336
Portugal 150 . 184 1 200 . 21,1 205 167 o1

ltalie 55 0 64 7.9 100 11,0 116 123 135
UK + Ireland 182 165 | 154, 155 1481521 158 144 145 135 130
Suisse | 148|166 159 130 1261 143 154 144
Gréce 01 38 [ 65 37 57 45

Danemark

Nor

Finlande
Pologne = . ..
République Tcheque
Croatie

U.S. A

République Slovaque

Lituanie

Bulgarie

Chypre

Estonie

* Pays adhérents a Eurotransplan

Sources ; EUROTRANSPLANT et CONSEIL de 'EUROPE
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GUIAG BE ENTREVISTA

“Transplantacio Pulmonar: Como se Sobrevive a uma Morte Anunciada?”

(Apreseniagio:) Bom dia. Penso que foi contactado (a) pelo secretariado da equipa de

cirurgia cardio-torixica do Hospital Erasme para saber do seu acordo relativamente 2

sua participacdo num estudo sobre a transplantaciic pulmonar. E assim? Agradeco-lhe
pag L : .

desde j4 a sua disponibilidade.

O nosso estudo pretende contribuir de alguma forma para a compreensdio e melhor
conhecimento da transplanta¢io pulmonar e sobretudo da pessoa transplantada, como ¢
que ela se sente com a qualidade de vida que tem, o que ¢ que pensa de tudo 0 que
passou, o que € que pode ser melhorado. Nesse sentido, € muite importante ouvir as
uas opinides, os seus sentimentos, os seus sonhos, para que em conjunto POSSAMOs
contribuir para a methoria da qualidade de vida das pessoas que um dia precisaram de
um transplante pulmonar, bem como daqueles que ¢ aguardam a beira da vida.

4

A nossa conversa é confidencial e anénima. Permite-me que a grave para melhor sobre
ela poder refleciir posieriormente?

CODIGO SUTJ.: Data da Entrevista:

Hora da Entrevista:

1 - Dados Socicdemograficos: (informacdes recolhidas na entrevista)

a) Género:

b) Idade:

¢) Estado Civil:

(Solteira(a); Casado(a); Unidic de Facto(a); Divorciado(a); Viavo(a), Outro)
'&)'Haﬁﬂﬁagées:

Al ¢) Sitnagio Profissional:

(Qual &7 ; Full-time/Part-time; Compatibilidade com os cuidados de saude; etc.)




i — Caracterizaciio dos Problemas de Satide:

a) Diagnostico prévio ao transplante: (informagéo dossier clinico)

'b) Tempo de Sobrevida: (informagéo dossier clinico, mas inquirir também na entrevista) j

| c) CIaséiﬁca;ﬁo médica do estado de satde 6bj ectiva: ( informagﬁe dossier clinico)

d) Que precaugdes loma no dia-a-dia relativamente ao seu transplanie?

(pesquisar comportamentos de risco/ndo esquecer: auséncia de exercicio fisico; peso
excessivo; consumo frequente de bebidas alcoélicas; consumo de outras substéncias

‘toxicas)

I — Expectativas e Motivacio face ao Transplante Puimonar

d)

Aceitar fazer um transplante niio é sempre uma decisfo facil. O que sentiu quando
seu médico lhe propds a realizagfio de um transplante pulmonar? :
Nesse momento de grande importincia para si, que razdes o levaram a aceitar a
realizacdo do transplante?

O que esperava dessa intervengdo? Que expectativas tinha?

Quanto tempo esperou até 2 chegada do novo erglo? O que recorda desse periodo? |




IV — Personalidade

Estratégias de Coping / Mecanismos de Defesa:

2) Quais os momentos que sentiu como mais dificeis ao longo do seu transplante?
(Como os enfrentou? O que sentiu? O que pensou? O que fez?)

b) Perante o transplante, a hospitalizago e os problemas de saude que vio ocorrendo
ao longo do tempo, como reage habitualmente?

¢) Ao longo da sua vida, j& viveu certamente momentos de grande dificuldade.
Gostaria que recordasse como ¢ que tenta resolver habitualmente essas situagGes?

Locus de Controlo:

d) Apos a realizagiio do seu transplante e desde entdo, o que ¢ que acha que mais
coniribuiu para a sua recuperagdo?

e) Se generalizarmos para aquilo que € a sua vida em geral, uma vida certamente ja
bastante preenchida de acontecimentos significativos para si, porque & que acha que
essas coisas The acontecem? Devem-se a qué?

Auto-estima:

f) O que é que se modificou em si como pessoa, na sua maneira de ser, com ©
transplante pulmonar?

g) Como se sente perante tais modificagdes?
h) Como descreve a sua maneira de ser anteriormente ao transplante?

i) Como pensa que os outros o véem?

V- Bepresentacio Mantasmitica de Orgfo e do Dador

a) Quando pensa no seu transplante, pensa talvez nos pulmdes que lhe foram doados.
O que € que sentiu quando tomou consciéncia que no seu corpo existia um orgéo do
seu dador? :

b) Actualmente pensa da mesma forma?

¢) Algumas pessoas depois do transplante sentem-se diferentes por {er, no seu corpo
pulm@es que pertenceram ao seu dador. Ouiras pessoas ndo pensam assim. E uma
questdo muito pessoal. Pensa que as alteragBes que sentiu na sua maneira de ser
depois do transplante cstiio relacionadas com o orgio do scu dador?

d) O que sente quando pensa nessa pessoa que he doou um orgfo?

&) Se tivesse oportunidade de encontrar o seu dador, que quesides lhe colocaria?




it

LIS R W N SPELAVE |

VI - Percenciio da Matriz Familiar e Social

I

O estar doente ¢ uma situagiio que afecta nfio sO a pessoa que estd doente, mas
também aqueles que a rodeiam. Aquando do seu transplante, quem ¢ que o ajudou-
no dia-a~dia?

(Passar ao respectivo grupo de questiies em fung#o da resposta)

. EAMILIA

'b) O.que faziam eles para o ajudar?

Setivesse possibilidade de acrescentar algo A ajuda gue recebeu da parte deles, o

~.que aqr@centarié? L

g)
h)

k)

b

Com [requéneia a realizagio de um transplante (ransforma o relacionamento
existente entre os varios membros de uma familia. O que se modificou no seu
relacionamento com os seus familiares depois do transplante?

Sente-se satisfeito com esse relacionamento?
O que gostaria de ver modificado?

Que reacgbes os seus familiares tiveram ao tomarem conhecimentc de que iria |
realizar uma transplante?

AMIGOS

Para algumas pcssoas os amigos sio scntidos como importantcs nas suas vidas, para
outras nfo tanto. Que importancia os amigos tém tido ao longo de todo o processo
do seu transplante?

(colocar as mesmas questdes anteriores mas referente a0s amigos)

COLIEGAS DI TRARALHQ

(Idem colegas de trabalho)

Gosta de frequentar colectividadss, associagdes on outras organizagdes? Porque?

Algumas pessoas encontram apoio e conforto para os momentos dificeis da vida no
seio da religizo. Que importincia tem tido a religiso para'si ao lotigo da sua doenca
e da recuperagio do deu transplante? :




VII - Qualidade de Vida

a) J4 passado algum tempo desde o momento do seu transplante, o que gostaria de
alterar na sua vida actualmente?

b) O que espera do seu futuro?

¢) Quais sdo as complicagdes que o inquietam?

d) Considera-se satisfeito com a sua situagio profissional (ou escolar)? (Se ndo)=>

e) O que gostaria de poder modificar a esse nivel?

f) O que espera do seu futuro profissional (ou escolar)?

g) Anteriormente ao transplante, como ocupava 0s seus tempos livres?

h) E agora, o que faz?

i) Sente-se satisfeito com aquilo que esta ao seu alcance fazer? Porqué?

j) Uma das 4reas da vida em que, com alguma frequéncia, sdo sentidas dificuldades
ap6s a transplantagfo ¢ naquilo que se refere 4 vida intima. Ajudar-nos-ia perceber
que dificuldades tem tido ao nivel da sua vida sexual, apds o seu transplante?

i) Que percepgiio tem do seu estado de satde actual?

k) Que balango faz do seu transplante?

) Em fungio daquilo que viveu e sentiu com a sua transplantagfio, o que acha que
poderia ser melhorado ou feito de outra forma?

Copyright © Edite Maria Tavares, 2002
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NVivao revision 1.2.142 Licensee: Edite

Project: My Project User: Edite Date: 27-11-2002 - 10:54:05

NODE LISTING

Nodes in Set: All Nodes
Created: 16-06-2002 - 17:29:46
Modified: 27-11-2002 - 10:53:50
Number of Nodes: 32
1 (1) JEXPECTATIVAS

Description:
Compreensé&o das expectativas a partir da atitude perante a transplantagéo

2 (1 1) /EXPECTATIVAS/REACCAQ +

Description:
Consideram-se todas as respostas favordveis desde um primeiro momento

3 (12 IEXPECTATIVAS/HESITAGAD
Description:
Reacg&o inicial ndo imediatamente favoravel

4 (12 1) /EXPECTATIVAS/HESITAGAQ/Reacgdo Auto-destrutiva
Description:
Reacgbes ndo imediatamente favoraveis, sendo ividas através da centragdo da negatividade no préprio

individuo

5 (12 2) [EXPECTATIVAS/HESITACAQ/Negatividade Projectada

Description:
Reaccdes ndo imediatamente favoravels em que o desagrado é projectado para ¢ exterior sob a forma de
critica & equipa de salide ou através de auséncia de confianga na terapéutica

6 (123) JEXPECTATIVAS/HESITAGAO/Negatividade por Ausencia de Contro!

Description:
ReaccBes ndo imediatamente favoraveis que se expressam através de medos, medo do desconhecido,

medo de morrer, medo dos riscos da interengéo

7 (2) IMOTIVACAO
Description:
principal motivagéo para a realizagéo do transplante

8 (2 1) /IMOTIVAGAQ/Familia
Description:
Quande ocorre referéncia a pais, filhos, hetos e cdnjuges

8 (2 2) /MOTIVAGAO/Outros Significativos

Description:
Quando ocorre referéncia a outras pessoas importantes para o transplantado que néo a sua famllia

nuclear



10 (2 3) IMOTIVAGAO/Mver

Description:
Quando nio ha referéncia a uma fante mativacional especifica, mas sim a um desejo geral de viver

11 (3) /APRECIAGAQ DE SI
Description:
Caracteriza a forma como o individuo se percepciona a si proprio apés o transplante

12 (3 1) /APRECIACAO DE SYFAVORAVEL
Description:
Mudangas ocomidas na pessoa transplantada, referentes ao seu valor pessoal, percepcionadas comeo
positivas

13 (3 1 1) JAPRECIAGAO DE SVFAVORAVEL/pacificagao perante a vida
Description:
ModificacBes em si préprio que vo no sentido de uma maior pacificagéo perante a vida

14 (3 12) IAPRECIAGAQ DE SUFAVORAVEL/fortalecimento cardcter

Description:
Modificagdes em si proprio que vao no sentido do fortalecimento do seu caracter

15 (3 2) /APRECIAGAO DE SUDESFAVORAVEL

Description:
Mudargas ocorridas na pessoa transplantada, referentes ao seu valor pessoal, percepcionadas como

hegativas . )
16 (32 1) /APRECIACAQO DE SI/DESFAVORAVEL/centragéo no proprio

} Description:
Vivancia de sentimentos negativos centrados em si mesmo

i7 (32 2) /APRECIACAO DE SVDESFAVORAVEL/sentimentos agidos

Desc nptlon
Passagem ao acto dos sentimentos negativos percepcionados

12 (4) /COPING

Description:
Conjunto de processos cognitivos conscientes que permitem o manejo das exigéncias mtemas ou
extemas que s&o percebidas como excessivas para os recursos do individuoe.

19 (4 1) /COPING/centrade ne problema

Description:
Estratégias de adaptagéo que intervém directamente na situagéo causadora do problema

20 (4 2) /ICOPING/centrado na emogo

Description:
Estratégias que internvém no manuseamento do stress resultante do problema e néo directamente na

alteracao da situagéo

1 (5) /IREPRESENTACAO DADOR
Description:
Processo de elaborag#io fantasmética que a pessoa transpiantada constrdl da figura do seu dador



22 (51) /REPRESENTAGAO DADOR/aproximagéo ao dador

Description:
Construgéo de uma representagéo estavel do dador através de curiosidade por toda a informagéo que

possa ajudar & construgio de uma imagem

23 (51 1) /REPRESENTACAO DADOR/aproximagéo ao dador/culpa
Description:
Quando 0 movimento de aproximag&o é gerador de sentimentos de culpa.

24 (51 2) IREPRESENTACAQ DADOR/aproximagéa ao dador/gratidéo
Description:
Quando 0 movimento de aproximagéo ao dador é gerador de sentimentos de divida e gratidao

26 (52) /REPRESENTACAO DADOR/afastamanto da imagem do dador
Description:
Ciuando é percebida necessidade de evitar a figura do dador, de anular a sua presenga e existéncia

26 (6) /REPRESENTACAO ORGAQ DOADQ
Description: '
Elaborag&o intema que o sujeito faz do 6rgéo doado

27 (6 1) /IREPRESENTAGCAO ORGAO/Srgdo sem alma

Description:
Orgéo transplantado sentido como néo responséavel pela modificagéo de algumas caracteristicas do Eu

no pds-operatdrio

28 (6 2) IREPRESENTACAO ORGAO/érgéo mégico
Description: :
Orgéo transplantado sentido como responséve! pela modificagéo de algumas caracteristicas do Eu no

pds-transplante

Description:
Construgéo do futuro na pessoa transplantada

30 (7 1) /CONSTRUCAQ DO FUTURO/centrag&o no presente
Description:
Impassibilidade de projecgéo do Eu no futuro

31 (7 2) /ICONSTRUGAQ DO FUTURO/projeccéo no futuro
Description:
Possibilidade de projecgdo do Eu no dia de amanhé
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