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RESUMO

Este traba ho constitui um estudo acerca da convivéncia, sentimentos e vivéncia na adaptacdo dos casais
com um dos cnjuges na expectativa de mudanca de vida com o transplante hepético. Para este estudo
foram realizadas entrevistas com seis casais na faixa etéria entre 24 a 77 anos, com tempo minimo de
convivéncia de quatro anos e espera na lista de transplante a partir de seis meses. O diagnéstico da doenca
hepatica foi oriundo de disturbios metabdlicos e virais dissociado da dependéncia quimica. Foi redlizada
uma entrevista semidirigida com os conjuges, individualmente, contendo dados socio-demogréficos e
guestdes que atendem aos obj etivos da pesquisa. Foram analisados os contelidos verbais e ndo verbais do
discurso dos conjuges categorizando-se as respostas por temas afins, baseando-se na Analise Temética. O
estudo aponta que os casais vivenciam tensdo e ansiedade enquanto aguardam o transplante; a entrada em
lista, na grande maioria, provocou um impacto muito grande; as necessidades apresentadas foram a
realizacdo rapida do transplante e dificuldades financeiras em decorréncia dos gastos com a doenca e a
baixa remuneracdo dos mesmos. As aitudes de paciéncia, compreensdo e mais 0s sentimentos de
confianga, amor e fé religiosa foram apontados como recursos para enfrentar a situacdo. A relacdo
conjugal, apds entrada na lista, trouxe alteracBes para os casais, abertos para a experiéncia de mudanca,
abrangendo os familiares e o grupo social. Os projetos e expectativas apresentados mostraram-se
aprisionados a espera do transplante. A conclusdo a qual se chegou com esse estudo € que a interacdo
conjugal perpassada pelo processo de adoecer apresenta peculiaridades com nuances individuais e
conjugais que, para sua resignificagdo conjugal, necessita de um cuidado interdisciplinar para possibilitar
qualidade de vida ao casa. Espera-se que este trabalho contribua na melhoria do suporte psicoldgico ao
casal frente a expectativa do transplante hepético e ofereca subsidio clinico-tedrico aos profissionais
interessados na &rea de salide mental.

Palavras-chave: casal; transplante hepético; convivéncia conjugal; interacdo.



ABSTRACT

This research is an investigation about feelings and adjustment of couples in their expectation of a change
life with aliver transplant. For this study were conducted interviews with six couples in the age bracket
between 24 to 77 years, with minimum time four years of coexistence, and expects the list of transplant
from six months; diagnosis multifactorial decoupled from chemica dependency. It held an interview more
or less conducted, individually containing socio-demographic issues that meet the objectives of the
research. Were analyzed the contents of the verbal and non-verbal speech of the spouses, anaysing for the
answers related themes based on the Thematic Review. The study suggests that couples live tension and
anxiety while awaiting a transplant, the entry list in the vast mgjority caused a catastrophic impact, the
needs were presented the achievement of rapid and transplantation financia difficulties as a result of
spending on disease and low pay . Attitudes of patience, understanding and more the fedings of trust, love
and religious faith have been identified as resources to address the situation. The conjugal relationship
after entry in the list has brought changes for couples open to the experience of covering the changing
family and social group. The projects submitted and expectations have been trapped in hopes of the
transplant. The conclusion which was reached in that study is: the interaction conjugal, the process of
sicken has peculiarities with nuances that individual and marriage to his resignification conjugal, they
needs a careful interdisciplinary quality of life to enable the couple. It is hoped that this work, help in
improving the psychological support to the couple before the expectation of liver transplantation and
offers clinica-theoretical alowance for professionals interested in the area of mental health.

Key-wor ds. spouses; liver transplantation; conjugal coexistence; interaction.
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INTRODUCAO

A motivagdo para a escolha desse tema surgiu a partir da nossa pratica, mediante o
trabalho desenvolvido na Clinica de Cirurgia Gera e Transplante Hepatico do Hospita
Universitario Oswaldo Cruz — HUOC, que deu inicio a esta atividade no ano de 1999, sendo o
pioneiro nesta pratica no Nordeste.

Durante a assisténcia psicol 0gica prestada nesses anos observamos o0 impacto causado na
familia quando um de seus membros adoece, provocando reacfes as mais diversas e a mudanca
de atitudes que favorecam a compreensdo e elaboracdo da situacdo vivida. As observagdes
levaram a indagagbes que culminaram no propésito de investigar o0 processo de
redimensionamento da relagdo do casal quando um dos conjuges aguarda na lista de espera o
transplante hepatico.

N&o raro, o casal mergulha numa verdadeira suspensdo da vida enquanto aguarda o
transplante, como se mais nada pudesse fazer, pois se sente sentenciado a morte. Entdo esse
estudo surgiu exatamente desta necessidade em aprofundar a compreensdo do casal diante dessa
situacdo, como também repensar a agao psicoldgica para atender & demanda das pessoas em lista
de espera, que se avoluma diariamente. No momento, temos cerca de trezentos pacientes em lista
de transplante hepético no Hospital Universitario Oswaldo Cruz da Universidade de Pernambuco
- UPE.

No Brasil, segundo dados da Organizacdo Mundia de Saide (OMS) do ano de 2006,
temos quatro milhdes e meio de pessoas infectadas com hepatite C e dois milhes de casos de
hepatite B. Sabemos que o curso natural dessas hepatites evolui para danos irreparaveis no figado

levando a necessidade de transplante. Diante do exposto, surgiu a inquietacdo em desvendar de
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gue forma os casais convivem com a espera do transplante hepatico; quais 0S recursos
psicol6gicos intra e interpessoais que sdo utilizados na convivéncia com o parceiro na lista de

transplante e como melhorar sua qualidade de vida.

De acordo com Rodrigues (2004), a familia com indicacdo a transplante hepético, requer
acompanhamento psicoldgico focalizado no acesso e elaboracdo de sentimentos, fantasias e
expectativas que interferem na dinamica conjugal e familiar levando-a, continuamente, a repensar
asituacdo de vida. Sendo assim, perante esta realidade exigem-se do profissional de salide mental

um entendimento e intervencao que busque proporcionar reorganizacdo e davida conjugd.

A nossa intencdo na presente pesquisa € compreender a interacdo conjugal atravessada
pelo processo de adoecer, desmistificando medos e fantasi as inerentes & mudanca para melhorar a
qualidade de vida. Esperamos, ainda, possibilitar reflexes junto aos profissionais de salde de
gue estes casais precisam de assisténcia e de ser acolhidos em seu sofrimento possibilitando ao
casal um “holding” que favorega a aprendizagem criativa e amorosa de conviver com limites e

presenca da morte, resignificando suavida.

O presente trabalho objetiva conhecer a interagdo do casa onde um dos conjuges se
encontra na lista de espera para realizaco do transplante hepético. Especificamente procuramos
pesquisar o relacionamento estabelecido pelo casal antes e depois da entrada na lista; descrever a
experiéncia dos casais em lista e, finamente, identificar os sentimentos vivenciados pelo casa

com um conjuge em lista de transplante.

Para alcancarmos os objetivos da presente pesquisa, fizemos uma revisdo da literatura e,
em seguida, apresentamos os resultados obtidos. Dessa forma, no primeiro capitulo, fizemos um
recorte historico do casamento procurando entender as influéncias socioculturais nas interacoes

conjugais como também os diversos olhares sobre a conjugalidade. No segundo capitulo
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explanamos acerca do processo de adoecer, suas consequiéncias sociais e psiquicas interferindo na
dinadmica conjugal. No terceiro capitulo abordamos as diversas patol ogias do figado que evoluem
para o transplante hepatico. Apresentamos a historia e a evolucéo do transplante a luz de uma
concepcao interdisciplinar. O quarto capitulo compreende os objetivos gerais e especificos da
nossa pesquisa assim como a metodologia utilizada para sua execugdo. No capitulo cinco
apresentamos os resultados obtidos por intermédio das entrevistas e realizamos a discusséo dos
temas focalizados. No sexto capitulo pontuamos as consideraces a que chegamos ao final da
pesquisa.

Acreditamos que os resultados desta pesquisa serdo relevantes para 0 meio académico,
visto que este tema ainda possui bibliografia escassa e certamente contribuira para pensar em
estratégias de atendimento psicolégico com o objetivo de favorecer uma melhor qualidade de
vida para 0 casd em situacdo potencialmente critica, sob o jugo das limitacdes do adoecer.
Esperamos que esse estudo traga contribui¢des para diversos locais como os hospitais, Central de

Transplante de Orgaos e I nstituicdes assistenciais que trabalham com pessoas em lista de espera.
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1. UM RECORTE NA TRAJETORIA DA CONJUGAL IDADE

A conjugalidade tem sido alvo de constantes reflexdes de profissionais das mais variadas
areas, que se debrucam sobre o tema com diversos objetivos; entre eles, ampliar conhecimentos e
atender a demanda de quem os solicita. Ela também atinge cidaddos que, simplesmente, séo
atores desta experiéncia que visam acancar suas expectativas na convivéncia diaria com o outro
significativo, paracom ele viver aexperiénciadavidaadois.

O nosso tema tem um olhar para a conjugalidade perpassada pelo processo de adoecer.
Assim sendo, compreendemos que a evolugdo do casamento deve ser contextualizada nas
dimensdes socia, econdémica, cultural, psiquica e religiosa, favorecendo uma visao psicossocial
das relacOes estabel ecidas nos tempos atuais, propiciando parametros de compreensdo do casal e
a constitui¢ao dos recursos empreendidos para a dinamica conjugal .

Iniciamos pelo periodo colonial, quando a relacdo conjugal geralmente formalizava-se por
interesses econdémicos das familias. Costa (2000) aponta o acordo formal entre o pretendente e o
pa da noiva, o qua incluia um dote a ser pago pelo pai. Este casamento tinha como alvo o
patrimoénio e o aumento de riquezas, 0s sentimentos e a opinido dos parceiros ndo eram levados
em consideragcdo; 0 que 0s pais propunham era uma transagdo de negécios. A questdo dos
interesses e motivactes dos conjuges ndo se constituia um fator importante.

O mesmo autor, em outro texto de (1999), pontua que a unido conjugal, no referido
periodo, ndo considerava 0s sentimentos apenas por razbes econdmicas, mas também por
interesses socials e preconceitos raciais. Junto a esses fatores encontramos a representacéo
religiosa do casamento e do amor profano colaborando intensamente para a auséncia de substrato

afetivo na congtituicdo do casal. Ele nos fala que a religido catdlica concebia que o amor
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conjugal, de certa forma, prejudicava o crescimento espiritual, uma vez que a devocao a Deus
estaria subtraida pelo amor ao conjuge.

Observamos que as articulagbes sociais, econdmicas e religiosas convergiam para
patrocinar uma unido onde as pessoas eram submetidas a crengas e valores que se colocavam
acima dos sentimentos e escolhas pessoais. Claramente sabemos que estamos imersos nessa
construcdo social-econdmica-cultural e religiosa, onde formamos nossa tela culturd
dialeticamente, construindo nossa existéncia, resistindo, desistindo e refazendo nossa vida com as
intercessdes nossas e do outro. Neste sentido, 0 mesmo tedrico relata a ordem médica como mais
um sistemaintervencionista, que contribuiu na reconducdo da formagdo familiar.

Costa (2000) pontua que no seculo XIX, esses pressupostos foram desarticulados pelas
aclOes higiénicas que impuseram novas normas ao contrato conjugal, devido a revisdo dos
principios da educacdo infantil. A natureza da concepcdo do casamento mudou para qualificar a
salide dos filhos e seu futuro; sendo assim, o cuidado com a salide dos filhos e a visdo voltada
para o futuro destes, converteu-se na grande finaidade da unido conjugal.

Segundo o autor, o casal higiénico preocupava-se com a hereditariedade, considerava
importante a exceléncia da salde fisica, ficando em segundo plano a situagdo econdmica e o
“status’ social. Eles atendiam aos vérios objetivos higiénicos, dentre estes fixar a sexuaidade
masculina na relagdo com a esposa, afastando-a da prostituicdo. Tentava-se, desta forma, debelar
as doencas sexualmente transmissivels, prevenindo o nascimento de criangas com seqielas da
sifilis. Dessa forma, o incentivo ao bom desempenho sexual do casal garantia a salide dos filhos e
amora dafamilia.

Torres (2000) acrescenta que o casamento do século XIX ao inicio do século XX esteve
atrelado a uma concepcdo especifica sobre a conduta amorosa e a liberdade sexual. O romance e

0 erotismo ndo pertenciam ao casamento e eram permitidos ao sexo masculino e ndo ao feminino,
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isto ¢ o homem tinha o direito de expressar seus impulsos e emocdes restando a mulher a
contencao de sentimentos, prazeres e desgos.

Gomes (2003) aponta que o auge do amor romantico aconteceu na metade do século XX.
Com a estabilizacdo dos casamentos, a familia nuclear se firmou, a mulher ocupou o lugar da
cuidadora do lar e dos filhos. O homem era o Unico provedor; as criangas tornaram-se o0 alvo do
investimento amoroso e econdmico dos pais, porque representavam o patrimonio social que
precisava ser cuidado e protegido da prematurainsercdo no mundo adulto.

Nessa unido, o amor € difundido e valorizado tendo como aliada a revolucéo cultural e
sexual dos anos 60 e 70. Com o repensar do lugar feminino e a luta pela conquista da igua dade
dos sexos, entre outros fatores, foi se constituindo a valorizacdo daindividuaidade. Desta forma,
em meados do século XX iniciam-se as reflexdes acerca do modelo monogamico idealizado por
parte dos conjuges.

O casamento € uma instituicdo que vem mudando ao longo do tempo, a medida que
transformagdes sociais, politicas e econdmicas ocorrem. Concordamos com Gomes (1998),
guando afirma que o casamento sofreu a gumas modificagdes; hoje ndo tem mais a caracteristica
da universalidade e indissolubilidade; valoriza-se a escolha do parceiro, o relacionamento afetivo
e sexual. Contudo, ainda conserva as diferencas de género, por exemplo, identificando o homem
como provedor da familia e a mulher como responsavel pelo amor e educacéo dos filhos. Embora
sailbamos que se propague um discurso igualitario de papéis e divisdes de tarefas, entre elas a
domeéstica, a mulher estd sempre sobrecarregada por um segundo turno de trabalho e uma
desvalorizacdo salarial.

Esses autores chamam a atencdo para as transformagdes ocorridas, ao longo de décadas,
num rumo gue coloca a mulher numa situacéo diferenciada, porém com um longo caminho a ser

trilhado em decorréncia das mudancas de papéis, maior oportunidade no mercado de trabalho,
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mas também perdendo na qualidade de vida e mergulhando em demandas sociais e profissionais
gue exigem seu posicionamento nem sempre elaborado. Consequientemente, aquaidade devidae
arelacéo afetiva sdo convocadas para uma reflexéo.

Nesse contexto, a relacdo conjugal tornou-se mais transparente e vulneravel as mudancgas.
Como pontua Costa (2000), o casamento, na época atual, € um ato de vontade, regido pelas
necessidades e anseios de prazer e realizagdo estabelecidos livremente pelo casal. A vivéncia da
conjugalidade é constantemente desafiada por uma época em que a midia repassa valores
culturais que propagam um compromisso limitado, condicionado ao prazer e a satisfacdo
relaciona imediata. Temos observado a pulverizagcdo dos vinculos amorosos através do crescente
individualismo, a competicéo reinante para se assegurar em um lugar projetado pela sociedade,
onde os valores sofrem mudancas a cada necessidade atendida pelo imediatismo tecnol dgico
contemporaneo.

Apesar de vivermos numa era consumista, de aparéncias e vaores fugazes, o0 amor tem-se
constituido numa dimensdo essencial do homem atual, gerando um conflito que se estabelece
entre a proposicdo romantica e as demandas de liberdade. Percebemos que na
contemporaneidade, a continuagcdo de ideais de casamento, a valoragdo da familia e dos filhos,
inerentes as propostas romanticas, convivem paralelamente com a necessidade de independéncia,
de crescimento profissional - com a abertura de vérias escolhas - inclusive a continuidade da
relacdio (CARVALHO, 2003).

Como enfatiza Costa (2000), o casamento €, possivelmente, um dos eventos mais
universais, tradicionais e comemorados da civilizagdo. Ainda continua sendo um acontecimento
que mobiliza as pessoas no sentido de representar um vinculo da realizagdo dos desejos, sonhos,

fantasias, em que o outro representa seguranga e companheirismo.
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O ritual do casamento é vivenciado nos mais diferentes modos, desde a forma mais
simples e intimista até a coletiva, onde parentes e amigos participam de festgjos e sentimentos
com os mais diversos significados, visto que o casamento leva a mudancgas substanciais, néo
somente na vida dos parceiros, mas também dos amigos e parentes. Forma-se uma nova
constelacdo familiar de genros, noras, cunhados, sogros, sogras, tios, trazendo novas
configuragdes de funcionamento e de autonomia, em que se vivem escolhas, perdas, renincias e
ganhos, ocorrendo, assim, mudancas na familia nuclear, na extensa e nas relagdes sociais

(ANTON, 2000).

Dessa forma, observamos que a vida conjuga é perpassada por ritos e crencas cujo
processo proporciona um novo “status’ aos parceiros, pois passam a ter a relagdo inscrita
socialmente. Como sinaliza Bergami (1999), geramente se supde que 0 casamento se estabelece
guando o rito cerimonial é concretizado. No entanto, ele sO vai ocorrer quando cada conjuge
vivenciar o processo de vinculagdo, convivendo com a historia pessoa de cada um, que encerra
crencgas, valores, normas, desgos, visdo de mundo, construcdo de uma nova historia, respeitando
0s espacos individuais e do casal.

Em outras palavras, a relacdo conjugal oferece um sistema de ancoragem reciproco para
gue os conjuges enfrentem a vida confiantes na presenca do outro, como lugar seguro para o

reabastecimento da vivéncia humana.

1.1 Um olhar sobre a dindmica conjugal
O homem, enquanto ser desgjante, procura desenvolver vinculos significativos e
duradouros, expressando, assim, a necessidade intrinseca de vinculagdo ao outro. Assim sendo, a

dindmica conjugal tem em sua fundamentacdo o desejo de estar com o outro, exercitando a
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cooperacdo, a reciprocidade e o companheirismo, onde o afeto e a atividade sexua tem 0 seu
significado (BERGAMI, 1999).

O homem contemporaneo estabelece relacbes afetivas menos densas, sem paix0es
arrebatadoras, instaurando-se uma leveza existencial sem a disponibilidade para avivénciade um
relacionamento consideravel que dé sentido a vida. A imersdo numa temporalidade imediatista,
fugaz e consumista leva-o a um empobrecimento da interioridade que se revela pela dificuldade
em dialogar e, consegientemente, compromete V&ios projetos pessoais, incluindo a
conjugalidade.

Bustos (2003) chama a atencéo para os objetos de amor que séo facilmente descartéaveis
ou substituidos. O amor gera dependéncia, e esta € denegrida, desvalorizada, vivenciada com
angustia, pois ameaca o ideal do eu. Compreendemos que o autor enfatiza a constante situacéo
de impasse vivida pelas pessoas que sao surpreendidas por um sentimento amoroso que, antes de
ser experienciado, precisa ser demarcado para ndo desarticular o ideal pessoal.

Segundo Singly (1973), a necessidade de harmonizar interesses pessoais e intrapessoas
parece ser elemento indispensavel paraselancar navidaadois. As caracteristicas individualistas
do casa contemporaneo nos assindam a importancia de equilibrar os espacos individuais e
conjugais, pois os ideais individualistas enfatizam a produgdo autdbnoma dos conjuges, reforcando
gue cada um deve se responsabilizar por seu crescimento como pessoa e desenvolvimento
profissional.

No entanto, a autora assinala que surge a necessidade de se vivenciar a conjugalidade, que
vem a ser a busca da realizacéo de projetos comuns, de reconhecimento, mituo, de partilhamento
de desgjos mais intimos. Afinal de contas, a vivéncia da conjugalidade é laboriosa: requer
investimentos de doagdo, rentincia, perddo, compreensdo que nem sempre se coadunam com 0S

interesses e disposi¢do dos conjuges. Compreendemos que a relagdo conjugal, costumeiramente,
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exige dos conjuges um cuidado voltado para manter espacos individuais e compartilhados de
forma que flua um relacionamento de crescimento a dois que, as vezes, ocorre em tempos
diferentes.

No relacionamento atual, prevalece o que Giddens (in FERES-CARNEIRO, 1998)
denomina de “amor confluente”, baseado na igualdade de dar e receber afeto, vinculo fortalecido
pela dependente satisfacdo de ambos. A continuidade da relagdo depende da capacidade de
proporcionar satisfacdo a ambos os parceiros. Torna-se, assim, uma relagdo idealizada de
constante prazer, em que diferencas sdo verdadeiros estopins no nirvana estabelecido por uma
relacdo sem sustentacao prépria.

Concordamos com Simmel (1971), que aponta as s&rias consequéncias desse idea
amoroso, pois as pessoas tém que funcionar como verdadeiro continente de expectativas e
desgjos do outro, 0 que torna a relacéo conjugal um campo de combate de exigéncias pessoais e
interpessoais que enfraquecem o relacionamento podendo levar a separacdo. Isso ocorre
principa mente se for atravessada pela doenca, pois irromperdo sentimentos desconhecidosde s e
do outro, provocando uma avalanche de expectativas perpassadas por temas muitas vezes banidos
do cotidiano, como morte, limitagdes e exclusdo.

Bustos (2003), referindo-se as caracteristicas de um casal que vive uma longa relacéo,
ressalta que tem em sua base, 0 amor que se aimenta de sexualidade; em uma primeira instancia
fazendo parte do projeto comum, encerrando a idéia de familia e da af etividade, que determina o
companheirismo, isto € um processo que tende a predominar, dependendo das diferentes
circunsténcias da vida. Refere, ainda, que a ternura proporciona intimidade, sendo importante,
portanto, para a vivéncia da conjugalidade.

Como refere Gomes (2003), somos seres afetiva e culturalmente constituidos de desgjo,

necessitados de relacionamentos com o outro para dar sentido a existéncia, tendo a intimidade a
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funcéo basica de revelar a caréncia de pertencer a um mundo de relagdo, onde esse outro eeito é
carregado da fantasia de suprir caréncias. A presenca da intimidade possibilita a explicitacéo da
vulnerabilidade do outro e, a0 ser compartilhada, fundamenta o dicerce de encontros
substanciais.

Bergami (1999) acrescenta que a melhor possibilidade de construir uma vida a dois é
através da intimidade, que € vivenciada compartilhando, juntos, alegrias e tristezas. Desta
maneira, quanto mais cedo os conjuges se libertarem do casal idedizado, dos estigmas e
preconceitos que os circundam, mais precocemente poderdo mergulhar na intimidade,
componente essencial para 0 processo da identidade do casal, considerando seus multiplos
fatores, como as influéncias da historia, afinidades, diferencgas socioculturais e, especialmente, os
motivos da uni&o.

Como vemos, a intimidade conjugal proporciona o conhecimento realista do outro,
desmistificando a condicdo de conjuge ideal (VIORST, 2004). Os parceiros colocam-se frente a
frente com o desapontamento, sentimento de amargura, édio, enfim, é um revelar-se matuo que
torna o sentimento amoroso amadurecido pela certeza de que a pessoa a quem se ama nao
conseguira atender todas as expectativas, e essas expectativas s80 perdas necessarias para a
convivéncia, com a ambivaléncia dos sentimentos, onde descobrimos que amor e 6dio estdo
presentes no relacionamento humano e, também, narelagdo de casamento. Compreendemos que a
intimidade é um elemento fundamenta na constituicdo da conjugalidade, pois favorece um
desnudar-se, em que a aceitagdo ou ndo do outro se mantém a espreita, para dar sustentacéo ao
crescimento pessoa e conjugal, perpassado pelafluidez do real.

Como nos dizem Pincus e Dare (1981), todo casamento tem conflitos e sua resolucéo
provoca crescimento pessoa e interpessoal, embora quando as pessoas decidam casar ou

coabitar, conscientemente, ndo buscam a solugcdo de conflitos, mas encontrar felicidade e
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conforto, porém isto ndo é possivel sem o enfrentamento destes. Podemos, assim, corroborar com
os autores, quando detalham os elementos substanciais da relacéo, definindo a interagdo da
relacdo conjugal, suas caracteristicas e limites, visto que na escuta clinica a dindmica conjugal se
apresenta multifacetada.

As nossas primeiras ligdes de amor e a histéria do nosso desenvolvimento guiam-nos para
as expectativas que temos no casamento. Usuamente estamos conscientes de esperancas nao
realizadas, mas levamos também os desgjos inconscientes e os sentimentos mal resolvidos da
infancia e, orientados pelo nosso passado, fazemos exigéncias no casamento sem perceber que as
estamos fazendo.

Como afirma Costa (1998), na relagcdo amorosa, diferentemente de todas as outras,
ganhamos uma confianca que harmoniza a inquietacdo ancestral da nossa evolugdo, que € a
incerteza do amanhd A pessoa, na unido amorosa, sente a confianga de estar sendo amada,
realimentada numa certeza de que o amanhd se constitui das promessas do presente,
tranquiilizando o processo inquietante da reconstrucéo de si e da relagdo com o outro, sem a
necessaria garantia do amanha.

Segundo Paz (1994), o amor n&o nos protege das agruras da existéncia e € feito de tempo.
Ninguém consegue evitar que a pessoa amada esteja isenta do envel hecimento, doenca e morte. O
desgaste da vida cotidiana ou os estragos da velhice e da doenga oferecem ao casal o repensar do
seu amor que, nas diversas situagbes, pode se transformar em compaixdo, no sentido de
compartilhar e participar do sofrimento do outro.

O enamoramento salienta Molin (1996), € a reconquista de uma seguran¢a, uma
interdependéncia nova, tornando o individuo capaz para o enfrentamento de situagcBes
interrompidas, uma nova forgca na retomada de objetivos. Este se enamorar é conduzido por dois

impulsos que podem estar amadurecidos ou em conflito. Um é o impulso de dependéncia afetiva,
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gue significa a necessidade que todos nds temos de gjuda, afeto, encorgjamento, amor, de sermos
reconhecidos como pessoa de valor por parte de outra pessoa. O outro € o impulso da autonomia,
gue é a necessidade de se exprimir numa independéncia que € inerente a propria identidade, a
busca de s mesmo, aos interesses pessoais e a aitude singular de conduzir a vida. Esses
elementos precisam encontrar harmonia para ndo correrem o risco de serem levados a extremos,
dificultando a convivéncia conjugal.

Compreendemos que a dindmica do conhecer o outro apreende aspectos de toda uma
trgjetdria de vida que, na relagdo, séo convocados a partir da vivéncia cotidiana e da surpresa da
existéncia, produzindo sua prépriainteracéo.

Conforme Pincus (1974), os padrfes de interacdo encontrados com grande frequiéncia séo:
a identificacdo (a pessoa se apropria de caracteristicas, valores, representagdes de uma pessoa
significativa para ela) e a projecdo (que sdo impulsos, desgjos e necessidades inconscientes
langados ao outro como uma resposta as suas necessidades internas). Esses elementos compdem
o0 interjogo conjugal que encerra a reciprocidade e a complementaridade respaldando o contrato
secreto das unides, modificando-se ao longo da experiéncia conjugal .

Ampliando a compreensdo dessa interacdo, daliads, tornando-a mais acessivel ao
entendimento e, principalmente, a agdo clinica, Costa (2006) refere que ndo existe receita para
um casamento feliz, mas é possivel observar algumas caracteristicas de unido bem sucedida, entre
elas: uma certa independéncia da familia de origem, dos conjuges em que o relacionamento entre
estas sgja preservado, minimizando conflitos, como também a construgdo da identidade conjugal,
gue harmonize os espacos de unid e autonomia. Embora compartilhem afeto e interesses, a
individualidade € essencial para a estruturacdo da conjugalidade e para que um possa ser

complemento do outro, e ndo sua extensao.



23

Como refere o autor, o casamento é uma relacdo eminentemente afetiva sexual e, como
tal, deve propiciar a atividade sexual de prazer para ambos; a dependéncia se caracteriza por uma
interdependéncia e cooperacdo fomentando um lugar seguro para o amor, o odio, o conflito, a
regressdo, o brincar, o fracasso, 0 sucesso entre outros tipos de sentimentos. Assim, deve-se
evitar o tédio e espantar a angustia excessiva, sem exagerar no nivel de tensdo, presente numa
relacdo intima. Enfatiza, ainda, a importancia de manter o interesse, a atracdo e a idealizacéo do
rel acionamento.

Concordamos com o autor, posto que todos os relacionamentos humanos sdo permeados
de aspectos satisfatérios e de conflitos, e no casamento também ocorre este traco inerente as
relagcdes. Portanto, ndo existe co-habitagdo sem intercorréncias oriundas da contingéncia humana
e resolvé-las possibilita o crescimento pessoal.

Um elemento que percebemos importante para contribuir no processo de interagdo é a
ternura que, em sua amplitude e acdo, € um meio de seguranca através do qual, aos poucos, uma
pessoa é capaz de se desvelar com gestos afetuosos, envolventes, intensos, carregado de todo
sentimento vivenciado e sentido sem receio (MOLIM, 1996).

Como vimos, é um dar-se comprometido com o conhecer profundo. Como afirma Boff
(2004), a ternura emana quando a pessoa se descentra de s mesmo, sai na diregdo do outro, sente
0 outro como ser diferente e participa de sua existéncia e é afetado pela sua histéria de vida. O
outro é sentido em sua alteridade; o individuo € acolhido no outro pela valorizagdo de suavida e

luta.

Osorio (2002) salienta que um casamento criativo ndo esta isento de problemas,
dificuldades e confrontos, mas sim, vivendo dia eticamente, tentando transformar as polaridades.

Nesta vivéncia, subtende-se um certo grau de situagdes em que 0 casal apresenta momentos de
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regressdo e simbiose constituindo, assim, a relacéo nesse ir e vir. Essas situagdes podem
configurar longos ou curtos periodos de crise conjugais que propiciam desencontros e
reencontros.

Concordamos com 0 autor que tanto esses periodos como a relacdo em S necessita
continuamente ser revitalizada por processos de descobertas para permanecer viva e estimulante.
Assim sendo, é importante estar atento a necessidade da relacdo como pontua Bergami (1999).
Os regpai xonamentos podem surgir de diversas formas e oportunidades, por exemplo, viagens de
férias, finas de semana diferentes, mudancgas externas, desde que movam coisas no plano
profundo. Assim, o casamento é um processo de desfazer e refazer, no qual as experiéncias
vivenciadas oportunizam o casar e o recasar, polaridade fundamental dentro da conjugalidade.

Porém, quando se vivencia junto a essa dinamica o processo de adoecer, 0s conjuges sdo
langados a uma potencial crise, consubstanciada na confrontagdo do ideal pessoal e conjugal. Em
nossa realidade, habitualmente, os cdnjuges analisam a situacdo enfrentando medos, fantasias e
expectativas com a situacdo vivida, na qual se exige uma reorganizacdo da dinamica existencial
em que, necessidades e prioridades apareceréo provocando 0s pares a repensarem suas atitudes
frente a unido e a vida. Assim sendo, paulatinamente, o paciente e o conjuge irdo revisitar a
construcéo davida e das relacOes, entre elas a conjugal.

Compreendemos que o olhar biopsicossocial, cultural e religioso esté interligado e o casal
passa a ser compreendido dentro de um sistema intercomunicante, no qual ndo existe elemento
excludente; todos sdo importantes e constituintes do sujeito.

Salientamos que o profissional do comportamento, com a intencdo de prestar um servico
a0 casa, deve desenvolver uma escuta abrangente, que consiste numa atitude ética,
proporcionando um espago onde os cOnjuges desenvolvam a capacidade de se renovar,

reencontrar-se com sentido para a vida, favorecendo a vivéncia da conjugalidade em sua
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plenitude, repotencializando sua funcdo de possibilidades de uma vida que se concretiza, na qual
0s casais acancem a individuagdo possivel. Com esta visibilidade acerca da conjugalidade nos

deteremos no processo de adoecer no capitulo seguinte.
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2. 0 PROCESSO DE ADOECER E A VIVENCIA DA CONJUGALIDADE

Para compreendermos a repercussdo que a doenca acarreta na vida das pessoas e dos
casals, contextualizamos 0 meio e 0s mecaniSmos inerentes ao processo de adoecer.

A Antropologia Médica tem contribuido para a compreenséo das pessoas em diferentes
culturas e grupos sociais explicando as causas relacionadas a salde e a doencga, as crencgas sobre
tipos de tratamentos e a quem recorrer quando alguém adoece. Como aponta Ferreira (1994), ela
€, também, o estudo de crencas e préticas relativas ao corpo, tanto nos estados de salide como no
de doenca.

Para entendermos o doente, é importante conhecer a representacdo do corpo adoecido,
gue é pensado, representado e passivel de diferentes leituras, de acordo com o contexto social.

O referido autor enfatiza que o corpo € um reflexo da sociedade, tornando-se impensavel a
concepcao de processos exclusivamente biol 6gicos, instrumentais ou estéticos no comportamento
humano. Ele considera que ao corpo se aplicam sentimentos, discursos e praticas que estdo na
base de nossa vida social.

Sabemos que salde e doenca sdo uma construgdo social, pois a pessoa adoece segundo
critérios e modalidades da sociedade a qual pertence. Segundo Ferreira (op.cit.) o saber médico
também esta intimamente articulado com o social, uma vez que o médico constréi a hipotese
diagndstica, tomando como ponto de partida os sintomas e implicagdes desagradéveis descritas
pelos pacientes, quando tentam traduzir sentimentos e percepgdes do que consideram estranho ou
alterado no seu fazer e sentir cotidiano.

Para Laplantine (1991), existem dois model os de doenca. Um seria 0 model o de doenca —

maldicdo privilegiada pelas sociedades mais tradicionais. O adoecer é vivido como uma
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fatalidade do destino injusto, considerando-se que a pessoa esta pagando pelo que ndo provocou e
se sente vitima de uma forga superior.

O outro modelo definido pelo autor € a doenca punicdo, que é totalmente o inverso da
outra; nesta, o individuo ou o proprio grupo provoca sua moléstia. O individuo é punido por uma
negligéncia ou por excesso derivado sempre de um mau comportamento, uma transgressao
coletiva das regras sociais, sgjam elas de ordem médica ou religiosa. A doenca € experienciada
como um castigo merecido, pois € a conseqiiéncia do pecado coletivo ou individual.

Encontramos estes model os de doenca de forma processual, isto €, ndo existe apenas um
modelo puro, eles se intercruzam. Os pacientes em lista de transplantes hepaticos, contaminados
pelo Virus B e C, em geral, apresentam-se como vitimas de uma situagcdo da qual ndo podiam se
livrar; mas, a0 mesmo tempo, sentem-se “castigados’, quando tomam conhecimento da fonte de
contagio, muitas vezes tendo que conviver com a discriminagdo socia e restrigdes intimas no
relacionamento com o parceiro (a). Vivem com o eterno fantasma da contaminacdo e, em
algumas situagdes, procuram reafirmar que o virus ndo repassara para o conjuge ou se distanciam
como formade preservar o companheiro (a).

Observamos, com isso, a importancia do individuo imputar um significado para sua
doenca, como enfatiza Groddeck (1966, p.109), “a doenca e a salde sdo formas de expresséo de
uma so vida. A doenca ndo vem de fora, ndo é um inimigo, mas, sim uma criagdo do organismo”.
S0 as motivagtes que desconhecemos manifestadas pelas enfermidades, que simbolizam alguma
coisa que precisamos conhecer. Entdo, ficar doente, segundo ele, tem que ter um sentido, pois
considera que as doencas traduzem fins obscuros que podiam ser desvendados a partir de suas
consequéncias. Elas seriam um ato de criagdo psiquica e ndo o encontro acidental do paciente

com algum agente externo, negando radical mente a separagao entre corpo e ama.
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Concordamos com os autores com relacdo a visdo integrada do doente como um todo.
Compreendemos que se estabel ecem - na vida das pessoas que adoecem - guestionamentos que as
levam a interrogar o passado e 0 presente numa tentativa de equalizar suas agOes frente as
demandas emergidas deste processo, onde corpo e adma se tornam objeto de um sentir
significativo.

Boff (2004) pontua que a totalidade existencial sofre em véarias dimensdes. em relacdo a
s mesmo, quando vivencia os limites da vida mortal; em relagdo com a sociedade, quando
hospitalizado isola-se do grupo socia remetendo-o a uma outra realidade; em relacéo ao sentido
total da vida quando a crise da confianca fundamental da vida interroga o motivo da doenga e
suas sequielas.

Entdo passamos a entender o significado da salide, que é uma dimensdo da nossa
existéncia, que precisa de atencBes, como cuidar do conjunto das relagdes em volta, que passa
pela higiene, alimentacdo, ar que respiramos, modo como organizamos Nossa casa, Vestimo-nos,
entre outros.

Para Botega (2002), o siléncio do nosso corpo é sentido como a auséncia de doenca.
Rotineiramente este obedece a nossos desgos e comandos sem vacilar e, intimamente, cremos
gue somos imortais.

Quando a doenca se apresenta, lembramos que podemos morrer. Portanto, o sentimento
de uma pessoa gravemente doente refere-se a limitagdes e sujeicdo ao seu corpo e ao outro.
FreqUentemente, a atitude diante desta situagcdo depende de varios fatores como: caracteristicas
pessoais, convivéncia com grupo familiar e social, histéria de vida, crengas, vaores e situagéo
socioecondémica. Nesse momento, 0 paciente candiza sua energia vital para o corpo e a

contagem do tempo. Compreendemos que, ao se instalar uma doenga, em caréter crénico, esta
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impede que a pessoa retorne a vida didria, da mesma forma como foi interrompida; pelo
contrario, tera que se reorganizar em funcéo da nova situacdo de vida.

Para Kovécs (1996), o homem sempre teve o desegjo de ser imortal e vencer a morte. 1sso
esta representado em mitos, fabulas e lendas, que sdo atualizados por transplantes, clonagem,
microcomputadores potentes; enfim trata-se de agbes que assegurem o prolongamento da
existéncia. O avanco tecnol6gico da ciéncia promete longevidade com qualidade, graduando as
pessoas da condicdo de crénico-terminal para crénico qualitativo.

As acdes médicas intervencionista, medicamentosas e cirurgicas, atende as expectativas
cada vez mais crescentes de que o homem vai vencer - pelo menos as doengas, - levando-o a
alimentar o sonho da imortaidade. Sabemos que as doengas nos levam a situacdes limites, com
muita dor e sofrimento. Com elas irrompe a presenca da morte na vida, que gerdmente é
identificada como a dor, o desconhecido, a tristeza, a ruptura, a interrupgdo e, desta mesma
configuracdo pode ocorrer o repensar da vida.

Nesse momento, 0s pacientes apegam-se ou aderem a valores e crengas religiosas gque
interferem diretamente na sua visdo de mundo, pois estes fundamentam sua acdo e sentir frente as
adversidade da vida, entre elas a doenca, a dor e amorte (ANGERAMI-CAMON, 2004). Estes
elementos servem de sustentéculo para momentos cruciais, ou de negacdo da propria existéncia
Vale ressdltar que, na proposta de apoio a familia e a0 casal, a dimensdo religiosa deve ser
conhecida e reconhecida, jamais negligenciada

Concordamos que o0 processo de adoecer, de fato, precisa de um olhar biopsicossocial,
cultural e religioso em que a vigéncia da morte sgja compreendida como um processo humano
facilitador da consciéncia da vida em suas varias circunstancias. A doenca é um elemento de

grande confronto entre avida e a morte.
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Assim, cremos que os pacientes em lista de espera do transplante hepético sentem sua
existéncia ameacada, permitindo-se entrar em contato com sentimentos profundos onde a razéo

de viver é refletida e redirecionada para aspectos antes impensaveis.

2.1 Convivendo com a Doenga

Observamos, no convivio didrio com pessoas que apresentam doencgas cronicas graves,
gue 0 medo, a ansiedade e as perdas sdo constantes. Para Remen (1993), uma doenca grave, as
vezes, oportuniza o repensar da existéncia ao concentrar a atencdo das pessoas em suas escol has.
Através do sofrimento e limitagdo, a doenca proporciona um redirecionamento de vida motivando
aagir e redizar mudangas onde e quando necessario.

Como aponta Barros (2004), a familia que tem uma pessoa com doenca cronica
potencialmente terminal, € atravessada por sentimentos de culpa, sempre se perguntando o que
poderiater feito ou fazer para afastar o sofrimento vivido pelo ente querido. Ela experimenta uma
diversidade de sentimentos como raiva, ressentimentos, impoténcia, frustracdo frente as
necessidades do enfermo, a0 mesmo tempo em que busca adaptar-se a nova situagéo.

Pinkus (1988) salienta que quando a pessoa compreende a doenca e suas consequéncias,
repensa sua relacdo familiar, seu papel socia e apresenta mais sensibilidade a reacdo dos que os
cercam. A familia apresenta sentimentos de superprotecdo motivados pelo sentimento de
impoténcia e receio de oferecer gjuda ineficaz. Os pacientes demonstram isolamento afetivo,
episodios de agressividade, frustragdo no plano da sexualidade, receiam que o outro sinta pena,
afastando-se do convivio afetivo e social. As limitagdes e mudancas da imagem corporal
ratificam seu “status’ de enfermo.

Sabemos que esses sentimentos sdo vividos de acordo com a histéria de vida das pessoas.

Segundo Simonetti (2004), adoecer € um processo que leva o individuo a um turbilhdo de



31

pensamentos e emocdes acarretando, por vezes, atitudes de negacéo e procura de solucdes
mégicas. Onipotentemente o paciente acredita que com ele as coisas serdo diferentes. No entanto,
guando harevolta, estarecai sobre afamilia, os profissionais de salide e 0 mundo que o cerca. Ele
regride pela situaco de dependéncia da familia e equipe, buscando a negociacdo como saida de
fora para dentro; depara-se com seu quadro clinico rea e o sentimento de tristeza surge, podendo
evoluir para um quadro de depressdo reativa, em que oS recursos egoicos sdo mobilizados para
enfrentar esta situagdo. Este profundo contato com suas reais condicdes favorece a reunido de
forcas que se apropriam do seu estado emociona para dar espago ao enfrentamento do vir-a-ser.

Rolland (1998) coloca que a ameaca da perda de um ente querido, com a instalacéo de
uma doenca grave para as familias, compara-se com a morte efetiva de um de seus componentes.
Vemos que a possibilidade iminente de morte, num prazo incerto, com dificuldade de sobrevida e
necessitando de intervencéo médica rapida e eficiente para garantir avida, desafia os familiares a
manterem a esperanga de conviver com um elenco de sentimentos que interferem na dinémica
familiar, ao longo do tempo, como ansiedade, raiva, ressentimento, culpa, exaustdo, tristeza,
desapontamento, desespero, soliddo existencial, sentimentos aternados entre a esperanca e a
simples descoberta do prazer de viver em sua cotidianei dade.

A doenca grave € sentida como um mal de que nem todos conseguem escapar, da morte
ou de sequelas. Ela faz sofrer pela luta acirrada pela sobrevivéncia, uma vez que favorece a
melhora, mas ndo a cura, e o risco de morte é uma constante. A qualidade de vida passa a ser
perseguida, reconhecida e legitimada pela trgjetoria cal cada pel o sofrimento.

Rolland ainda aponta a influéncia dos estagios do ciclo de vida no processo de perdas
antecipadas. Os cOnjuges mais jovens e os familiares sentem-se privados dos sonhos,
expectativas e projetos de um tempo de vida prolongado, uma vez que nesse estégio e grupo

socia, a morte esta langada para um futuro distante. Com a doenga grave de um dos conjuges, o
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ciclo de vida familiar muda de forma consideravel e é possivelmente encurtado. Sabemos que
uma doenca grave, no inicio do casamento, € estressante, pois 0s nubentes estdo construindo a
base do seu relacionamento numa perspectiva em longo prazo.

Portanto, o tipo de doenca e 0 momento da perda antecipada influenciam na atitude dos
conjuges frente & ameaca de seus projetos de vida. A medida que o casal estabelece a relacio
conjugal, o (a) parceiro (a) do conjuge doente precisa de informacdes a respeito da doenca, que
podem ser boicotadas por temores relativos a deterioracdo, abandono e morte, temas dificels de
serem encarados pel os conjuges (ROLLAND, 1998).

Para o enfrentamento de um diagnostico sem possibilidades terapéuticas para a cura,
restando apenas os cuidados pdiativos - que sdo as atencbes da equipe multidisciplinar
direcionada para 0 bem estar do paciente no seu estagio termina — o paciente e sua familia
passam de forma processual pelos estégios de negacdo, raiva, barganha, depressio e aceitacéo,
ainda, nessas fases a esperanca circula como energia vital, perdendo seu sentido no momento de
plena aceitacio da finitude (KUBLER-ROSS, 1960).

Segundo a autora, é de extrema importancia ter a familia como parceira, para gjudar o
paciente na sua atitude frente & doenca grave e repentina, pois podem ocorrer mudangas na
dindmica familiar, tendo um dos cOnjuges que assumir fungdes, papéis, atitudes,
responsabilidades antes compartilhadas. Além disso, o nucleo familiar pode vivenciar desamparo,
ressentimento, sentimento de perda antecipada, impoténcia por ser langado numa situagédo
desconhecida, com a mudanca da convivéncia compartilhada a dois.

E interessante considerar que o paciente fora de possibilidade terapéutica para cura ndo
mergulha no tema da morte o tempo inteiro e a familia também ndo. Assim, os familiares
necessitam reabastecer as forcas, através de espacos gque proporcionem a revitalizacdo das suas

energias e intercalando os cuidados com a pessoa doente.  Portanto, s&0 muito comuns, as
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atitudes de regjeicdo ou fuga da realidade hospitalar ou mesmo internagdes domiciliares,
denotando o cansago, estresse, sobrecargas em lidar com a finitude da pessoa querida.

Como refere Pinkus (1988), os mecanismos de defesas mais apresentados pelos doentes
s80 a caracterizada regresséo pelo estado de dependéncia real das pessoas e perda da autonomia
desencadeando atitudes infantis. Observamos formagdo reativa, principalmente em doencas
graves e cronicas, onde a ferida narcisica encontra-se aberta. O paciente apresenta atitudes
agressivas junto aos familiares e profissionais de salde e a negacdo pode ser parcia ou total,
expressando-se pela forma como o paciente convive com a doenca, as limitacdes e o tratamento.

Tendo em vista que as pessoas a espera do transplante hepético vivenciam um freqlente
limite entre a morte e a cronicidade grave, elas apegam-se a chance de viver cronicamente com a
doenca através do transplante.

Concordamos com Uryn (1992), quando afirma que o transplante surge como uma
possibilidade para melhorar a qualidade de vida e esperanca idealizada de cura. Geramente a
pessoa enfrenta a cirurgia como a possi bilidade Unica de resignificar sua existéncia, umavez que
a doenca avanca paulatinamente comprometendo a pessoa de forma fisica e emociona mente.
Com a indicacdo do transplante, emerge o sentimento onipotente de que este procedimento
proporcionard um renascer para umaoutravida.

Segundo Romano (2001), o espago psiocoterapeutico torna-se salutar para elaborar a
espera cirlrgica e pos-cirurgica dos sentimentos emanados, como o0 medo da dor e damorte. A
rejeicdo gque acompanha toda a tragjetéria do pré, trans e pos-transplante, € mais acentuada nos
primeiros meses, sempre presente quando surge qualguer sintomafisico. S&o temas que precisam
ser compreendidos e aceitos para perderem sua forga fantasmética.

A autora refere, também, que € necessario orientar 0 paciente e familiares acerca dos

recursos psicologicos do grupo familiar para enfrentar a situacdo da espera e pés-cirargia
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favorecendo um momento de reflex&o acerca da vida e da morte, em que podem repensar, juntos,
como redimensionar sua existéncia no grupo familiar e na sociedade.

O periodo de espera, quando prolongado, ressente a familia e o paciente, podendo levé-los
a perder a energia vital, a harmonia interna e externa, gerando desesperanca. O sentimento de
abandono e soliddo é intensificado por parte dos familiares que estdo distantes de sua cidade,
longe de parentes e amigos. Nesse periodo, € fundamenta o apoio da equipe, grupos de familiae
pacientes, para trocarem informagdes, orientagdes, fantasias, temores e afetos. Na nossa pratica, o
encontro de casais tem favorecido um momento de apoio, expressdo de sentimentos,
possibilitando a revitalizagdo do vinculo conjuga (ROMANO, 2001).

A fase de espera do transplante hepatico € extremamente desgastante. N&o raro ha o
surgimento de sentimentos de culpa, pelo fato da dependéncia do paciente em relacdo a morte de
outra pessoa, para conseguir 0 6rgao que tanto necessita. Como diz Surman (1997), quando o téo
esperado Orgdo torna-se disponivel, invariavelmente ocorre certa tristeza. Os pacientes, durante
esse periodo, relatam sentimento de angustia, por apresentarem interesse morbido pelos
sangrentos noticiérios divulgados pela midia. Decepcionam-se quando as convocagdes ou
chamadas telefonicas ocorrem e o transplante ndo é concretizado, caracterizando-se um
permanente estado de alerta. A ansiedade emana do simples toque do telefone, pois se agarram a
esta chamada com a esperanca de mudanca de vida.

House e Thompson (1998) clarificam que é comum a reacdo de gustamento com
sintomas depressivos e ansiosos, distorcdo da imagem corporal quando o paciente toma
conhecimento de que um 6rgdo do seu corpo ndo funciona e precisa ser substituido. A vivéncia
de sentimentos ambivalentes em relacdo a aceitacdo do procedimento ocorre nos primeiros
momentos. O paciente sente-se pressionado pela idéia de que ndo pode perder essa oportunidade

de melhorar sua qualidade de vida e isso causa bastante ansiedade.
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Sabemos que o impacto do diagnéstico, o medo da cirurgia, 0 medo da morte, a reacéo
com o recebimento de um 6rgdo de um doador vivo ou limite exerce influéncias sobre todo o
sistema familiar.

Rolland (1995) ressalta que a familia € a principa fonte de acolhimento para o paciente,
sendo o continente de angustias, decepcdes e sentimentos ambivalentes, necessitando de um
trabalho de apoio e orientagcdo para que os familiares ndo desistam de planos e projetos tracados
em conjunto e individual mente.

Caiuby e Karam (2005) apontam que a doenca crbnica exige que a aderéncia ao
tratamento e a qualidade de vida sgjam prioridades para paciente e familiares, sendo necessérios a
constatacdo da doenca e a percepcao de seus limites. Segundo as autoras, parafacilitar o processo
de adaptacdo, as habilidades pessoais como: paciéncia, determinacdo, perseveranca e criatividade
S0 diadas importantes nesse processo. O comportamento de pouca cooperacdo, sentimentos de
impoténcia, raiva e angustia sdo recorrentes nesses pacientes, e exigem da familia ou cuidador e
equipe de salide atitudes compreensivas, tendo em vista que este fendmeno psiquico € inerente ao
adoecimento cronico.

Acreditamos que a conseguiéncia da doenca crénica vivida pelo casal encerra vérias
guestdes como seqiielas fisicas e psiquicas, perdas financeiras, af eto direcionado ao cuidar, tempo
integral voltado para questdes do tratamento e suas limitagdes, principal mente quando se trata de
um paciente cronico grave, que aguarda uma solugéo para transformar suavida, tirando-o de uma
situacdo de morbidez, impoténcia, despersonalizacdo e espreita da morte para um sato
gualitativo em sua vida, como € o caso das pessoas em lista de espera de transplante hepatico.
Desta forma, o grande suporte é a familia, que se torna continente de todas as dificuldades e

solucgoes.
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Segundo Atkinson, Stewart, Gardener (1980), as fontes mais fregiientes precipitadoras de
ansiedade na familia sGo a slbita e inesperada instalacéo da doenca, o desconhecimento do
diagnostico, tratamento, a separacdo dos amigos e do seu ambiente. Temos como consequiéncia
mudanca nos papés e fungdes dos membros da familia exigindo uma reorganizacdo do sistema
familiar. Observamos, na prética, que a mulher, esposa, mée, avo, tia, madrinha, amiga
geralmente se disponibilizam a cuidar e refazer sua rotinaem funcdo da pessoa que adoece.

Burd (2004) aponta que a compreensdo da familia sobre as circunstancias da doenca e o
estimulo efetivo é essencial para a adesdo do paciente ao tratamento, como também ela deve ser
compreendida em sua experiéncia Unica, tendo a equipe de salde como parceira para
instrumentalizar os recursos familiares, de modo que se mantenha a organizag@o e a inser¢éo
social, evitando-se discriminacdo, isolamento e sofrimento psiquico.

Para Barros (2004), a familia € reconhecida como a maior prestadora de cuidados a seus
membros, pois identifica sinais de alarme, procura recursos, auxilia no tratamento buscando uma
melhor qualidade de vida, apdia o enfermo na luta para resgatar o equilibrio interior. Desta
forma, cabe aos profissionais de salde apoiar, fortalecer e orientar a familia, quando esta estiver
fragilizada, numa atitude preventiva que favorece a abertura para uma experiéncia de perda,
enlutamento, enfrentamento do novo respeitando-o, conhecendo o limite de suas potencialidades
e ado outro.

Halm et a (1993) salientam que, para proporcionar uma assisténcia a familia, a atitude da
equipe de saude frente & doenca deve ser de transparéncia, clareza nas informagdes acerca do
paciente, escuta empética, afetuosa. Normalmente estas atitudes contemplam as necessidades do
grupo familiar. Acreditamos que a intervengdo psicol6gica deva ser interdisciplinar, abrangendo

0s aspectos biopsicossociais da familia e do paciente numa propostaindividua e/ou grupal.
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Concordamos com Cobb (1976), que descreve a dinamica do suporte social destacando
como elementos fundamentais trocas afetivas, cuidados mUtuos e comunicacdo precisa e sincera
entre as pessoas. Esses elementos favorecem ao individuo um sentimento de acolhimento e apoio
gue fortalece o Ego e eleva a auto-estima.

Na nossa realidade, os grupos de reflexdo possibilitam o compartilhamento, trocas de
experiéncias que gudam os pacientes a se conhecerem e reconhecerem também nos outros
elementos que favorecem o lidar cotidiano do seu momento existencial.

Como assinala Filho (2004), cada familia deve ser entendida em sua experiéncia Unica,

b e nbs

acolhida na dor de vivenciar o sofrimento das pessoas as quais dedicaram o “holding
acrescentariamos gque o casal também.

Assim, ressaltamos a importancia do profissional de psicologia clinica hospitalar, em
buscar mecanismos que permitam um atendimento, em “setting ingreme®, em que as teorias
sirvam de caminho para alicercar uma prética circunstanciada de elementos novos e desconhecida
gue desafiam a atitude ética do profissional do comportamento, envolta pelo fazer interdisciplinar
cotidiano, objetivando compreender e atender as pessoas em seu processo de adoecer.

Os autores consultados ndo referem especificamente os estudos com casais em situacéo
crénica grave, com tempo de vida limitado, a depender de transplante hepati co.

Entdo, somos desafiados a encontrar caminhos que cologuem a psicologia numa posi¢ao
reflexiva, critica, mas, sobretudo fundamentada na condicdo de acolher casais e familiares que

sintam como as qualidades de vida e de morte estdo juntas, construidas a partir de uma

subjetividade. Como nos assinala Safra (2004), a clinica contemporanea exige do profissional

! Holding — Conceito utilizado por Winnicott que significa sustentar, conter, dar suporte, cuidado, compreender
empati camente e intuitivamente as necessidades do outro.

2 Setting ingrime — designamos esse termo para pontuarmos o setting clinico hospitalar que é invadido pelos
procedimentos da equipe de salide; estrutura fisica do local geralmente partilhada com outros pacientes e familiares,
além da condi¢8o fisica do paciente, exigindo do profissional de salide mental criatividade para estabelecer um
setting cuja morada ética esteja fundamentada no encontro da escuta do sofrimento do outro.
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uma escuta centrada na dor do paciente, sem reduzi-la ao foco psiquico desarticulado da sua
historicidade imersa na cultura e na natureza.

Continuaremos nossa caminhada na intengdo de compreender o doente e a doenca
hepatica; para tanto abordaremos, no proximo capitulo, as doengas do figado que acarretam a
necessidade do transplante hepatico, bem como as condutas e tratamentos prescritos para as

pessoas nesta situacao.
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3. A DOENCA HEPATICA E O TRANSPLANTE DE FiIGADO

3.1. Osmitosrelacionados ao figado

Para compreender os aspectos fisicos e psiquicos referentes ao figado, acreditamos que
sgja interessante iniciar falando das crendices e mitos que nos foram repassados, uma vez que
eles compdem o universo do nosso imaginario. Iniciaremos com uma historia infantil muito
interessante, de Ferreira (1996), que nos conta a seguinte fabula no Reino do Papa-Figo:

Joca, um menino de uns dez anos, despertou o interesse pelo referido mito observando as
maes, no final da tarde, recolhendo seus filhos soltos na rua, sempre comentando a existéncia do
Papa-Figo - criatura cabeluda, unhas enormes, orelhas grandes e que se aimentava unicamente
do figado de criancas. Elas comentavam, entre si, que 0s seus antepassados diziam que ee tinha
vindo de uma familia numerosa e muito rica, mas que a doenga de virar bicho foi acabando com
toda familia. Mas ainda hoje ele existe, rouba criangas para matar e tirar o figado.

Enquanto as mulheres conversavam, 0s meninos corriam rua abaixo, rua acima e elas
chamavam os filhos de teimosos e os ameagavam com a hora do Papa-Figo. Joca, intrigado, foi
visitar seu velho amigo Anselmo, falou de suainquietagdo e desejo de desvendar o mito do Papa-
Figo, e encontrar seu amigo Neco, que havia desaparecido devido aos maus tratos de seu pai. O
velho Anselmo, apesar de relutar, contou que quando erajovem batia no seu filho e exigiaque ele
trabalhasse na roga, impedia que fosse a escola e, em um belo dia, ele sumiu. Anselmo revela a
Joca que tinha ligagdo com o Papa-Figo, mas ndo poderia contar-lhe, mas contribuiria apenas
com pistas e amul etos para enfrentar os infortdnios e descobrir o Reino do Papa-Figo.

Ent&o, apOs passar por perigos e trapagas, Joca e seus trés amigos encontram o Reino do
Papa-Figo: lugar encantado com brisa leve, manto verde, grama gostosa para brincar, uma grande

roca com milho verde, mandioca, feij&o, arroz, macaxeira. Em outro local, um pomar com muitas
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frutas. aracés, goiabas, melancias, canas-caianas, abacaxis, laranjas e eles provaram de tudo deste
lugar maravilhoso. E |4 Joca encontrou seu amigo Neco e se abragaram.

O senhor que coordenava o local chamou as criangas e se gpresentou como o0 Papa-Figo.
Disse que as pessoas na cidade asssim 0 chamavam por trazer as criangas infelizes para aquele
lugar, pois erao filho de Anselmo, que foi resgatado por um senhor idoso que Ihe apresentou esse
reino e nd quis mais voltar para casa, pois ali aprendeu a ser tratado com amor e nd com

pancadaria.

Anselmo contou as criangas que ai estavam como oferecia 0 espago para elas, que
sofriam em suas casa e na rua. Porém ndo prendia ninguém nem os forcava a morar neste local,
pelo contrario, elas faziam a escolha entre permanecer ou voltar ao lugar de origem, 0 que n&o
acontecia com grande freqUéncia, pois a maioria ndo retornava por descobrir uma familia que
jamaistivera

Entendimento da historia: a lenda do Papa-Figo é utilizada como uma forma de limite, e
tentativa de distanciar as criancas de pessoas desconhecidas com o intuito de preservéalas de
situacOes de risco. Com esta atitude fica inviabilizado o conhecimento de outros espagos e formas
de convivéncia cultivando a discriminacéo e as desiguadades hoje cada vez mais acentuadas,
projetando no Reino do Papa Figo todas as mazel as sociais sem procurar conhecer e aprofundar o
desconhecido.

Na histéria, vemos uma necessidade de castigar, reprimir e conter as criangas atraves do
medo, usando um personagem que, possivelmente, ira agredir e retirar um Orgéo importante
provocando sua morte. E, a0 mesmo tempo, a longevidade do personagem que sobrevive através
da retirada forgada do figado, alimentando no imaginério do doador e do receptor, sentimentos

diversos como injustica, medo, culpa, entre outros.
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O receptor, em lista de espera, convive com o constrangimento de aguardar situagcoes que
provoquem a morte do outro para sua sobrevivéncia, dissociando, muitas vezes, 0 processo do
morrer de toda uma conjuntura biopsicossocia que ndo pertence exclusivamente a ordem do
desgjo e das crencas populares. Estas sGo algumas conclusdes que podemos tirar dessa historia,
ficando a cargo do leitor ampliar reflexdes e criticas.

Com relagdo as crencgas populares, ainda vamos encontrar referéncias ao figado, como,
por exemplo: “ficar verde deraiva’, “desopilar o figado”, “comer seu figado” sdo formas de ligar
0s sintomas com aspectos psiquicos. O figado esta relacionado a vérias fantasias como: café faz
mal, figado forte n&o fica bébado; algumas reacdes que ddo ma digestéo, ressaca, dores de cabeca
s8o atribuidas ao figado, quando, na realidade, s&o originados de outros processos organi cos.

De acordo com Soares (1994), outro mito relacionado ao figado encontra-se na mitologia
grega, assim descritac Prometeu, um Deus grego, foi punido por Zeus, por ter levado o Fogo (a
Mente) a humanidade, sem que esta estivesse preparada. Como castigo, Prometeu foi
acorrentado no cume de uma montanha e todos os dias a Aguia |he devorava o figado (sede das
paix0es, convertida por Zeus, Héfestos e Quiron; em ideais do todo). No entanto, como Prometeu
eraimortal, a cada noite o figado voltava a crescer.

Acreditamos que a mitologia apresenta o simbolismo do figado como processo
psicoldgico do desejo harmonizado ou em desequilibrio. Como assinala Ramos (1994), a pessoa
doente do figado apresenta sintomas de impoténcia fisica e sexual, desinteresse pela propria vida,
perde a nogéo do aqui e agora, alteragdo do sono e do apetite.

Portanto, segundo e a autora a causa moral da doenca € ndo saber a qualidade e a
quantidade do que se quer. Com isto, a pessoa, para preservar a salde, deve controlar seus
pensamentos, emocdes e paixdes porque € avisada, pelo seu préprio figado, que as emogdes estéo

Ihe fazendo mal.
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Compreendemos que o figado, no imaginario e no simbdlico, € um 6rgéo que sofre com o
desequilibrio das paixfes, impulsos, desgos, emocbes de raiva, magoa e ressentimento que
precisam se harmonizar para ndo adoecer a pessoa como um todo, enfim, este 6rgdo em
sofrimento representa o sinal de desarmonia pessoal.

Na contemporaneidade, a medicina, diferente da historia de Joca, encontra diversas saidas para as
pessoas com doencgas hepéticas, em estado fulminante e terminal.

Consideramos importante relatar a historia do transplante hepético, para marcar no leitor
a importancia de um processo de conquista que envolve o compromisso com a vida, que tem
contribuido para salvar pessoas €, no momento, depende de doactes.

O transplante hepético tornou-se a indicacdo mais alvissareira dos Ultimos tempos, para
pacientes com doencas hepéticas de quadro agudo e grave. Segundo Pereira, Gama, Lima,
Andrade (2001), o primeiro transplante foi realizado por Thomaz Starzl em Denver, EUA, em
1963, 0 que necessariamente ndo garantiu 0 sucesso da técnica hoje consolidada. Foram vérios
fatores que influenciaram na sua evolugdo, como o aprimoramento da técnica cirdrgica, novos
medicamentos imunossupressores, métodos mais eficazes de conservacdo de 6rgdo, melhor
compreensdo e controle dos fendmenos imunol 6gi cos.

A utilizacdo clinica da Ciclosporina em 1980 reacendeu a chama da eficacia dos
transplantes hepéticos que se disseminaram por todo o0 mundo. Na América Latina, a equipe do
professor Silvano Raia realizou o primeiro transplante hepético com sucesso, incluindo o Brasil
nesta evolucao — acdo cientificano ano de 1985.

Como afirmam Garcia, Pestana, lanhez (2006), em 1985, a mesma equipe realizou o
primeiro transplante hepatico do mundo em intervivos, técnica utilizeda retirando parte do figado
do doador e implantando no receptor, havendo total recuperacdo do doador vivo. Em

consequéncia da evolucdo dos varios procedimentos de transplantes, em 1996, foi realizados no
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Hospital Sirio-Libanés o primeiro transplante com figado bi-partido (Split), cujo procedimento é
a divisdo do figado do doador cadaver em duas partes, onde uma parte é implantada em uma
crianca e a outraem um adulto, que estdo em lista de espera.

Em marcgo de 1997, foi realizado no HC-FMUSP o primeiro transplante em domino, em
gue o paciente inscrito nalista de espera com Paramiloidose Familiar (PAF), recebeu o figado do
doador cadaver e doou 0 seu para ser implantado em outra pessoa na lista de espera, em estado de
gravidade avancada, que ndo se beneficiariacom a espera do transplante.

Como assindam Raa e Massarollo (2001), um dos fatores contribuintes para o
desenvolvimento do transplante foi a criagdo da Central de Transplante, inicialmente em S&o
Paulo, seguida pelos demais Estados do Pais. A iniciativa do Sistema Unico de Saide (SUS)
credenciando o transplante para hospitais publicos e universitéarios, colaborou com o
desenvolvimento e acompanhamento técnico dos grandes centros transplantadores.

A grande dificuldade tem sido a escassez de 6rgdos, observada em todo territorio
nacional. A Associagdo Brasileira de Transplante de Orgdos (ABTO), fundada em dezembro de
1986, desenvolve politicas e implementa agdes no Pais, traba hando na orientacdo da populagéo
em geral, incentivando a doac&o de 0rgéos e os beneficios do transplante.

Uma das grandes dificul dades encontradas para a doagdo séo os fatores culturais, sociais e
educacionais que tém favorecido para um menor nimero de realizacdo de transplantes. N&o
associamos esses fatores apenas a possivel populacdo doadora, mas a sociedade de maneira geral,
com precarias condicdes de traba ho das Centrais de Transplante; receptividade dos profissionais
de salde, as dificuldades de absorver os avancos tecnol 6gicos e a cultura de um novo olhar sobre
a pessoa que estd morrendo, como também as politicas de salde estaduais voltadas para

desenvolver acdes que priorizem a valorizagdo da vida humana.



Enfim, so aspectos muitifatoriais que as equipes tém enfrentado para dar continuidade a
Seus programas de transplantes. As alternativas encontradas para dar suporte a este procedimento,
como apontam Garcia, Pestana, lanhez (2006), foi a criac@o de vérias associacOes de pacientes e
organizagdes ndo governamentais como a Alianca Brasileira pela doacdo de 6rgdos e tecidos -
ADOTE, Associacdo Brasileira dos Transplantados de Figado e Portadores de Doencas
Hepéticas - Transpética, Doe vida, entre outros, que tém atuado na &rea de informagéo e
divulgacdo do tema doagdo de 6rgéos e tecidos.

Segundo Lacerda, Maia e Sette (1994), o primeiro transplante hepético do Nordeste do
Brasil foi realizado no ano de 1993. No ano de 1999, a equipe do Dr. Lacerdareaizou o primeiro
transplante hepatico no Hospital Universitario Oswaldo Cruz, da Universidade de Pernambuco —
UPE. Desde entdo, implantou o Servico nesta instituicdo com pioneirismo, aprimoramento
técnico e resultados promissores.

Desta forma, possibilitou a implantacéo desse Servico em outros estados da Regido
Nordeste, tornando-se referéncia em todo Brasil, garantindo as pessoas na lista de espera em
Recife-PE e na Regido Nordeste, a possibilidade de acreditar em melhores dias, mesmo numa
regido pobre e ainda carente de conhecimento. Mas aprendemos que com traba ho, determinagéo,
respeito e espirito de equipe se conseguem resultados equiparados a outros estados. Assim sendo,
chegamos ao ducentésimo transplante até agosto de 2007.

Para gjudar na redlizagdo desse empreendimento, temos como parceria a Associacdo
Pernambucana de Apoio aos Doentes de Figado de Pernambuco - APAF-PE -institui¢do sem fins
lucrativos, sustentada por doagtes e voluntarios, alguns deles transplantados, e seus familiares,
que tém se empenhado em prestar assisténcia aos pacientes em lista para os transplantes

hepaticos, coordenados por Nailda Vaenca e sob a Presidéncia do Professor Claudio Lacerda
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Acreditamos que a bravura e a competéncia da coordenacéo tém sido alicerces valiosos
para garantir a sustentacdo de um programa de tamanho porte, como € o caso do Transplante de
Figado readlizado em Recife, que tem se preocupado ndo apenas em utilizar técnicas bem-
sucedidas, mas acolher pessoas que buscam um resignificado para sua existéncia perpassada pela

doenca e vigéncia de morte.

3.2. Caracteristicasdo figado e suas anomalias

Apés transitarmos pelos aspectos culturais, Abdala, Baccchella e Machado (2006)
pontuam a grande complexidade e multiplicidade das fungOes hepéticas, que vao desde a
depuracdo a desintoxicacdo de uma série de produtos e a sintese de inUmeras substancias. Eles
assinalam que ainda ndo se sabe enumerar com precisdo todas as suas atividades, mas temos
conhecimento de que 0 0rgéo gjuda a absorver nutriente, fabrica a bile e a uréia, armazena e
distribui energia, produz proteinas e fatores de coagulacdo, além de destruir bactérias. Ele € o
grande laboratério do corpo humano, sendo o Unico 6rgéo com a capacidade de se regenerar, isto
€, de reconstruir um pedaco, se por acaso el e precisar ser retirado.

O figado pode sofrer alteragbes atraves da inflamacéo hepética, denominada hepatite.
Silva (2001) a define como inflamac&o do figado, mas abrange outras ateractes do hepatécito,
inclusive necrose, que podem ser responsavels por manifestacdes clinicas, como ictericia (pele
amarela), astenia e outras manifestagdes sistémicas. As inflamaces denominadas de hepatite,
causadas por virus, tém no figado o lugar ideal para se multiplicarem.

Esse 6rgdo também pode ser lesionado por substancias como dcool, que € considerado
Seu maior agressor, ingestdo de remédio por conta propria, que pode causar desde a intoxicacdo a
faléncia do 6rgdo. Como ja dissemos, as infeccBes como a hepatite, que ocasiona destruicdo das

células hepaticas (hepatécitos), podem levar a uma condigdo chamada cirrose (ocorre quando
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danos repetidos no figado resultam em varias cicatrizes disseminadas, onde o tecido fibroso
substitui 0 espaco de células funcionantes). As hepatites virais cronicas sdo causa comum da
cirrose hepatica. A ascite (grande volume de &gua no abdome) € um dos sintomas clinicos
decorrente da cirrose.

Como o figado é um 0Orgdo que sofre em siléncio, sua reacdo € tardia e
consequentemente, a doenca é diagnosticada em estagio avancado. Um dos sintomas freqlentes
nos pacientes com insuficiéncia hepética € a Encefalopatia Hepatica, que Esquivel e Villota
(2001), definem como uma sindrome neuropsiquiatrica, na qual existe deterioragdo das funcdes
mentais, com sinais e sintomas neurologicos flutuantes e alteragbes eletroencefalograficas
especificas, num contexto de insuficiéncia hepatica aguda ou cronica.

Explicitando estas manifestagdes clinicas, temos ateragbes na conduta, no intelecto,
labilidade emocional, alteragdes ou inversdo do sono, modificagdes no apetite. Com esses
sintomas exacerbados e ndo se corrigindo temos, assim, as causas da encefalopatia, que se
apresenta com quadro clinico de confusdo mental, letargia, apatia, bradilalia (caracterizando-se
pela lentiddo da fala), e alteragbes francas no eletroecefalograma, podendo ir desde uma forma
subclinica até o coma e a morte.

Sabemos que as patologias do figado sdo varias. Segundo dados da OMS, Organizacéo
Mundial da Salde (OMS), na forma crénica a hepatite C atinge entre 170 a 200 milhdes de
pessoas no mundo e 4,5 milhdes no Brasil. Os casos de hepatite B sdo 350 milhGes no mundo,
dos quais 2 milhdes no Brasil e 97% dos que tém o virus, desconhecem que estdo infectados.
Nas décadas de 70 e 80 milhbes de pessoas se contagiaram através da transfusdo sangliinea e
agulhas infectadas. Nos proximos dez anos, os problemas hepéticos duplicardo, ocasionando

milhares de mortes (VARALDO, 2006).
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Para atender ao objetivo da pesquisa, enumeramos as seguintes patologias:

Virus da hepatite C - como referem Monteiro, Carrilho, Freire, Morleey, Veloso, Barros (2006),

reside na capacidade de causar lesdo hepética progressiva e insidiosa na maioria das pessoas
infectadas. Um dos fatores agravantes é o uso simultaneo do dcool.

O tratamento é feito com substancias como o Interferon, combinado a drogas antivirus,
para estimular as defesas do corpo e inibir a multiplicacdo dos micrébios dos tipos B e C, afim
de diminuir a atividade da doenca e, provavelmente, reduzir a ocorréncia da cirrose e do
hepatocarcinoma. Esse tratamento tem suas limitacdes, restricoes e reacoes.

A Hepatite C se torna cronica em cerca da metade das vitimas, o contdgio se da
principalmente pelo sangue. E, infelizmente, por enquanto ndo ha imunizante. A prevencdo €
evitar situagdes em que possam expor o0 sangue contaminado, como compartilhar seringa e aicate

de unhas.

O virus da hepatite B (VHB) - segundo Silva e Pinho (2001), pode ser detectado no sangue e em

seus derivados, na saliva, sémen, secregdo vaginal e em liquido seroso de Ulceras cutaneas. Os
grupos de ato risco incluem trabalhadores na érea de salde, pacientes hemodialisados,
hemofilicos, homossexuais, prostitutas, viciados em drogas, leprosos, imunodeprimidos e os que
tém contato com portadores do Virus da Hepatite B.

Cercade dez por cento das pessoas que contraem o virus B, adquirido por meio de contato
com sangue contaminado e relagbes sexuais, ndo conseguem se livrar dele. O virus da Hepatite B
aumenta o figado, provoca irritagdo e, as vezes, cicatrizagdo. Passa um longo periodo, cerca de
dez anos, encubado, mas apresenta alguns sintomas similares. a gripe, perda de apetite, dor no

estdmago, febre e desarranjo.
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Para diagnosticar os sintomas é necessario exame especifico. E uma doenca crénica e, a
médio e ou longo prazo, pode danificar a glandula. Para sua prevencdo, temos vacina, aém da

prética do sexo seguro e evitar contato com sangue contaminado.

Doenca de Wilson ou a degeneragdo hepatolenticular, como definem Cangado, Barbosa, Dias

(2001), é uma moléstia de cardter autossdmico e recessivo, em que um distirbio primério do
metabolismo do cobre, localizado no figado, leva a0 acimulo desse metal, inicialmente no
hepatdcito e, posteriormente, em diversos 6rgaos e tecidos, em particular, cérebro, cornea e rins.
Pode afetar povos formados por pessoas com alto grau de consanguinidade.

O quadro clinico apresentado € o comprometimento hepético, devido ao acimulo do
cobre desde os primeiros anos de vida. A lesdo hepatica pode se expressar através de hepatite
aguda, hepatite fulminante, hepatite cronica ativa e cirrose hepatica. O agente precipitador para o
inicio agudo da forma hepatica € desconhecido. Apresenta anormalidades neurolégicas

predominantemente motora representada por disturbios do movimento.

Hepatite Aguda Criptogénica — descrita por Parana (2001), apresenta quadro clinico semelhante a

qualquer outro tipo de hepatite por virus hepatotrotipo.

Faléncia Hepatica Fulminante - para Capacci, Ribeiro, Strauss (2001), a faléncia hepética

fulminante (FHF) é definida como lesdo aguda grave, com encefalopatia, em pacientes sem
doenca hepética prévia. E de mau progndstico, sendo condicdo clinica secundaria & necrose

hepatocelular extensa, de etiologia variada, evoluindo com alta mortalidade.
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As possibilidades de éxito na decisdo de se fazer o transplante hepético dependem muito
da eficéacia das medidas de suporte clinico e do estabelecimento de um diagnéstico seguro. O

prognostico varia de acordo com as diferentes etiologias (PEREIRA, 1998).

Sindrome de Budd-Chiari — segundo 0 mesmo autor (1998), o transplante de figado tem sido

usado no tratamento de alguns pacientes portadores de tromboses das veias supra-hepéticas, sgja
na variante primaria, sga na secundéria, ha distarbios da coagulacdo sangiinea. O transplante é
indicado principadmente nas formas cronicas como cirrose, ascite intratdvel e hemorragia

digestiva

Hepatite Auto-imune - como classificam Cancado, Farias, Bittencourt (2001), € uma doenca

inflamatdria crénica do figado de etiologia desconhecida, que acontece preferencialmente em
mulheres. Ocorre uma destruicdo progressiva do parénquima hepatico e, na auséncia de
tratamento imunossupressor, evolui, freqientemente, para cirrose.

A enfermidade, em geral, tem um curso progressivo para cirrose hepética e, raramente,
entra em remissdo esponténea. Em pacientes com descompensacdo hepatica, como a ascite,

justifica-se aindicacéo do transplante hepético.

Cirrose Biliar Priméaria — as manifestacOes clinicas sdo o prurido refrat&rio e intoleravel, letargia

intensa, osteoporose progressiva e as complicacdes da doenca hepética entre outras.
E uma doenca de evolugdo lenta, possibilitando preparo mais adequado do paciente, é

considerada como uma excelente indicagdo para o transplante de figado (PEREIRA, 1998).
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Colangite Esclerosante Primaria - Martins (2001) a conceitua como uma doenca progressiva

colestética cronica, caracterizada por inflamac&o e fibrose obleterante progressivas das vias intra
e extra-hepatica, evoluindo até o 6ébito por cirrose biliar secundaria, insuficiéncia hepética ou
colangiocarcinoma. A real etiologia permanece desconhecida, porém as evidéncias sugerem a
participacéo do sistemaimune. Os sintomas mais freqlientes sdo prurido e fadiga, sendo o quadro
clinico insidioso. O transplante é o tratamento de escolha quando o paciente esta no estagio

terminal da doenca

Polineuropatia Amiloidética Familiar (PAF) - Monteiro, Carrilho, Freire, Morleey, Veloso,

Barroso (2006) referem que € uma doenca também chamada de “doenca dos pezinhos’ por,
geralmente, se iniciar por fendbmenos de polineuropatia periférica nos membros inferiores. Ela
congtitui outra das indicagBes recentes para transplante hepatico. A PAF desenvolve-se como
uma doenca metabdlica, sem lesdo hepatica. O defeito que conduz a doenca, a producdo de uma
proteinaanomal a TTR — MET 30 (transtirretina metionina 30), ocorre no

figado, que produz cerca de 95% dessa proteina. Assim, a remocdo do figado, anatomicamente
normal, susta a evolucdo da doenca. Com estes pacientes, redliza-se a técnica do efeito domind,

onde ele recebe o figado do doador limite e o seu € implantado no receptor dalista

Esqui stossomose Mansoni Hepatoespl énica Descompensada - (EMHE) trata-se de doenca propria

de algumas regides subdesenvolvidas ou em desenvolvimento, ocorre em até cerca de 10 % dos
pacientes em regifes endémicas (rurais proximas a rios), podendo evoluir, com o tempo, para
fibrose hepética.

Entre as possiveis complicacdes para a evolucdo do quadro clinico estdo as hemorragias

digestivas macigas ou recidivantes, as hepatites cronicas B e C associadas, o alcoolismo, a
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desnutricdo e, talvez, as alteragbes vasculares intra-hepéticas da propria doenga. O transplante
hepatico passa a ser, pois, uma opg¢ao terapéutica para al guns desses pacientes (PEREIRA, 1998).
Vae sadientar que tais pacientes so prejudicados com o novo critério de gravidade que falaremos

mais adiante.

Tumores Hepéticos — para Carrilho, Alves, Médlo, Vezozzo (2001), o tumor € um Carcinoma

Hepatocelular, quando é uma neoplasia constituida de células derivadas do hepatdcito ou que se
assemel ham a ele. Encontram-se evidéncias de que alguns agentes como o virus da hepatite B e 0
virus da hepatite C podem interferir imediatamente na patogénese molecular do carcinoma
hepatocelular, principal neoplasia maligna do figado, em vista das elevadas taxas de recorréncia
O diagnostico em geral, ocorre em fase avangada de desenvolvimento e, freqlentemente, esta
associado acirrose hepética. A opgao

terapéutica radical e idea € o transplante de figado, porém, sua indicacdo esta limitada aqueles
pacientes com nodulos solitarios de cinco centimetros, ou com trés nédulos tumorais, todos
menores gue trés centimetros.

Em virtude da escassez de Orgdo e longa espera, os doentes portadores de neoplasia
hepética, incluidos na lista para transplante, realizam agum tipo de tratamento que reduza o
crescimento tumoral. Tem-se, assim, utilizado quimio-embolizacdo hepética (procedimento
meédico que utiliza substancia quimica, - diretamente no tumor, - para alcangar sua reducdo. Tal
procedimento ocasiona efeito colateral como, por exemplo, a debilidade fisica) de acordo com
indicagdo médica especifica. Embora de alcance restrito, esse método pode reduzir o crescimento
do tumor e aumentar a possibilidade do paciente realizar o transplante com a doenca localizada

somente no figado.
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3.3 A Trajetéria do paciente para o transplante hepatico

Como referem Machado, Bacchella, Abdala (2006), em 15 de margo de 2002, o Brasil,
através do Ministério da Saude, publicou uma portaria MS n° 541 estabelecendo os critérios
minimos para inscricdo de pessoas na lista de espera de transplante hepético, que se baseava na
ordem cronoldgica de inscricdo na Central de Transplante, sem considerar a gravidade dos
pacientes, exatamente o contrério do que ocorria nos EUA, onde o processo de listagem se
baseava no critério de gravidade da doenca hepética. Esta gravidade € avaliada por um modelo
para prever a mortalidade na lista de espera. Ele foi proposto por Kamalth et a (2001, in
ABDALA; BACCHELLA; MACHADO, 2006) denominado MELD (Model for End Stage Live
Disease) e consiste em um ca culo matematico, envolvendo trés variaveis: bilirrubina, creatinina
e tempo de protrombina expresso em INR (International Normalizeal Ratio). Varios estudos
provaram que esse model o € valido para a determinacéo de risco de mortalidade nalista de espera
dentro de trés meses, e passou a ser utilizado no Brasil, para determinar a colocacéo de figado, a
partir de 29 de maio de 2006, atraves da Portaria 1.160, do Ministério da Salde.

Este tipo de inscricdo ndo contempla agumas doengas especificas que tém a sua
gravidade, pois ndo conseguem ser medidas pelo modelo matemético, como por exemplo,
sindrome de Burd-chiari e Esquistossomose Mansoni Hepatoespl énica Descompensada (EMHE).
Favorece basicamente o transplante de pessoas portadoras de tumores.

Atualmente a selecéo para entrada na lista de transplante investiga as contra indicacbes
gue podem ser de cardter absoluto ou relativo. De acordo com Pereira (1998), consideram-se de
cardter absoluto os tumores malignos hepaticos com metéstases extra-hepética, sepse extra—
hepatobiliar (que pode ser abolida), moléstias cardiopulmonares severas e a AIDS.

Entre as relativas estdo as hepatopatias avancadas do tipo virus B e C, com replicacéo

viral ativa, esquistossomose mansoni hepoatoesplenica descompensada com hipertensdo
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pulmonar, trombose da veia porta, positividade para HIV, paciente com relutancia em aderir ao
programa do transplante hepatico, aqui se incluindo o doente com dependéncia quimica. Estes
sdo avaliados e acompanhados sistematicamente pel o servico de psicologia e psiquiatria.

Os aspectos psiquidtricos e psicossocials observados na selecdo ao transplante, de modo
geral, que interferem na indicagdo do procedimento sdo: dependéncia de drogas, psicoses com
grande comprometimento cognitivo e histéria pregressa de ndo aderéncia a tratamentos
anteriores. Como também quadro psiquiatrico como transtorno de personalidade, quadros de
ideac&o suicida persistente (ZIMNANN; GARCIA, 2002).

De acordo com Baia e Mollo (2001), o objetivo da Avaliagdo Psiquidtrica é detectar
eventuais disturbios, diagnostica-los e trat&los; informar a equipe multidisciplinar para melhor
atender ao paciente.

A Avdiacdo Psicolégica consiste numa investigacdo a respeito do funcionamento
psiquico do paciente, no que diz respeito a sua estrutura e dinamica de personaidade. O autor
acima relaciona o0s aspectos emocionais e cognitivos, a relagdo do paciente com a doenga, com
sua histéria de vida e a relagdo médico-paciente. Esses sd0 0s elementos preponderantes para a
ades30 ou ndo ao tratamento. E realizada por meio de entrevistas e, eventualmente, por aplicacéo
de testes projetivos e de inteligéncia.

Os pacientes considerados i naptos psicol ogicamente para o transplante sdo: alcoolistas em
atividade, sem predisposi¢do para o tratamento, psicoticos, deprimidos cronicos, com dificuldade
de aderir a qual quer plano de vida e pacientes que ndo querem o transplante, tendo consciéncia da
sua opcao. Os doentes com dificuldades de assimilagéo, por razdes cognitivas ou emocionais, S80
submetidos a um trabalho de preparacéo psicol 6gica para ampliar sua possibilidade de andlise da
situacdo. E fundamental que o doente n&o se cologque como passivo, no sentido de apenas aceitar

0 procedimento, mas como ativo, desejando o transplante.
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A avaiacdo dos receptores é redizada pelos Centros Transplantadores, por uma equipe
multiprofissional, composta por varios profissionais como: nutricionista, hepatologista clinico,
odontdlogos, cirurgides, enfermeiros coordenadores, psicologos, psiquiatras e assistentes sociais.
O proposito desta € investigar as condi¢des gerais dos pacientes, as ateracfes funcionais dos
orgéos e aparel hos, a causa especifica da doenca hepética e sua gravidade. Também precisam ser
observados 0s aspectos psicol 0gicos e sociais que possam influenciar na recuperacéo do paciente,
como a aceitacdo da indicag&o cirdrgica, tratamento medicamentoso, com prioridade das drogas

imunossupressoras com acompanhamento sistematico no ambulatorio.

3.4 Consider acbes sobr e as doacdes de 6r gaos

A morte encefdlica é pré-requisito indispensavel para a doacéo de 6rgdos. De acordo com
Malta e Borba (2004), € a consiste num coma aperceptivo apresentando auséncia de atividade em
todas as é&reas do encéfalo. Sua constatacdo atende um dos critérios mais rigidos do mundo,
contido na resolucdo 1.480/97 do Conselho Federal de Medicina. Geramente a causa do
diagnostico de morte encefdlica se da por causas externas, tais como: violéncia urbana, acidentes
automobilisticos, atropel amentos, quedas, ou por acidente vascular encefalico.

O autor explica que, na morte encefdlica, o coracéo funciona com gjuda do respirador e de
drogas vasoativas para manutencdo hemodinamica do doador, que tem 0 prazo maximo de 48
horas para continuar com estabilidade. Apdés este periodo, o quadro agrava-se e mesmo com todo
auxilio tecnologico o coragcdo para de bater. Neste estado ndo existe nenhuma atividade
encefdlica e a retirada de qualquer sistema artificial ou droga, sumariamente, acarretard a parada
cardiaca.

Garrafa e Pestana (2006) apontam que, em 1991, o Brasil passou legalmente a aceitar o

conceito de morte como a “parada total e irreversivel das funces encefdicas’. E os 0rgaos
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puderam ser transplantados. Esta morte deve ser detectada por uma equipe diferente da equipe
transplantadora e de captacéo.

Notamos que uma das grandes dificuldades da familia € compreender que o coragdo que
funciona ndo representa vida ou retorno a ela, pois durante muitas décadas aprendemos que a
vida cessa com a parada cardiorespiratéria. Encaramos o coragdo como centro da vida, mas
parece que temos muito que desvendar acerca deste grande mistério que € o sopro davida

Garrafa e Pestana (2006), consideram que sd0 vérios os fatores para a diminuicdo da
oferta de 6rgédos em todo o mundo, entre elas a falta de informac&o, principamente das

popul agdes de baixa escolaridade e o fator socioecondmico.

O autor relata que entre os anos de 1997 (Lel n° 9.424, de 04 de fevereiro de 1998
MP1718/3) vigorou no Brasil alei do consentimento presumido, através da qual o cidadéo optava
através de um documento de identidade a doagdo de 6rgéo, que foi aceita pela grande maioria da
populagdo. Essa mesma lei ndo foi bem gerenciada, pois os doadores legais e 0s sem
manifestacao prévia, eram abordados da mesma forma, sempre através de seus familiares, ficando
assim a cargo dafamilia a autorizagdo da doagéo.

Devido a esse e outros fatores, voltou a vigorar o consentimento requerido, em que a
familia & consultada para permisséo ou ndo da doagdo. As campanhas de doacdo tém enfatizado
a importancia de previamente colocar para a familia que destino o cidaddo desgja que segja dado
a0s seus 0rgaos pos-morte.

Os autores chamam a atencdo para os dilemas éticos com relacdo ao transplante, que séo
inimeros. Suas indicagdes devem conter aspectos biopsicossosiais que favorecem uma melhora
da qualidade de vida do paciente sem discriminacdo de cor, raca, padréo socio-econdmico, idade,

beneficios pessoais e grupais.
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Temos, ultimamente, nos debatido com a questdo da idade: em relacéo ao idoso, que tem
indicacdo direta até os 70 anos; acima desta faixa etaria tera que ser avaliado minuciosamente,
inclusive consultando-se a Camera Técnica. Temos trabalhado no sentido de desmigtificar a
guestdo da idade, até porque nossos idosos estdo mais longevos, considerando que foram e
continuam sendo pessoas produtivas e grandes contribuintes sociais, merecendo um olhar
ampliado para esta questdo onde o limite necessariamente ndo seja a idade cronoldgica
(GARRAFA; PESTANA, 2006).

Segundo refere Garcia e Zimmerman (2002), geralmente a familia de um paciente com
morte encefaica acredita que, de aguma maneira, seu familiar continuara vivendo em outra
pessoa e que proporcionou uma nova vida para a guém.

House e Thompson (1998) alertam para o surgimento de problemas que podem aparecer
se afamilia do doador tentar descobrir aidentidade do receptor, com o objetivo de acompanhé&-lo
apos o transplante. A atitude da equipe transplantadora € apenas de informar 0 sexo e aidade do
doador.

NoO nosso servigo temos o cuidado de proteger o receptor da tentativa prematura na
direcéo de encontros com familiares que fizeram a doagdo. Entendemos que ambos os lados est&o
vivendo uma situacdo especia: por um lado o enlutamento; e por outro, 0 impacto de receber um
0rgéo que vai mudar sua qualidade de vida. Sendo assim, procuramos realizar um trabalho em

conjunto com a central de transplante, quando as situagdes de pressao nesse sentido ocorrem.

A escassez de 6rgaos é um problema enfrentado mundialmente. Embora se realizem
programas nacionais que formam uma rede entre todos os centros transplantadores, as filas de

espera por um 6rgdo ndo diminuem. Como referem Raia e Massarollo (2001, p.198), “a caréncia
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de enxerto em grande parte € consequéncia das condicOes precarias atuais do atendimento de
urgéncias nos hospitais publicos’.

A assisténcia inadequada aos potenciais doadores acarreta, nesses, dteragdes clinicas
favorecendo a contra indicagdo a utilizagdo dos enxertos. Atuamente a Central de Transplante
de Pernambuco vem realizando trabalhos voltados para a conscientizacgo da populacgdo em gerd
e das equipes hospitalares, para incentivar a doagdo e 0 compromisso na comunicagcdo de
possiveis doadores.

Matta (2004) enfatiza que a discussdo da doacdo de 6rgéo deve ser um debate amplo e
democratico, onde a sociedade como um todo tenha acesso a informagdo de todo 0 processo que
legitima a doac&o. Ele defende que os didlogos francos, transparentes e democraticos sdo o Unico
caminho para o exercicio da cidadania e solidariedade e o acancavel controle social desse tipo de
tecnologia.

A eguipe de captacdo de Orgdos deve acolher qualquer decisdo da familia com
informagdo, respeito, transparéncia e dignidade, pois esta familia, potencia doadora, tem sua
escolha pautada numa dindmica subjetiva e familiar inserida numa rede sociocultural, que
representa a ressonancia de tudo que somos e vivemos.

Estamos finalizando com a compreensdo bio-psiquico-social das pessoas que convivem
com a espera do transplante, e queremos ressadtar que o tratamento clinico e cirdrgico desta
patol ogia envolve amplos aspectos do atendimento, uma vez que exige de todos os profissionais
da érea de salde esforcos para proporcionar uma assisténcia de qualidade. A equipe de salde se
vé imbricada numa atitude essencidmente ética, preocupada com os limites profissionais e
também os impostos pelo sistema socio-cultural-cientifico em que esta inserida, sendo salutar
atentar-se para a promocdo de uma assisténcia que respeite a trgjetoria de vida da pessoa que

adoece.
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4. OBJETIVOSE METODOLOGIA

4.1 Objetivo Geral:
Conhecer a interacdo do casal onde um dos cOnjuges encontra-se na lista de espera para

realizacdo do transplante hepdtico.

4.2 Objetivos Especificos:

Pesquisar 0 relacionamento estabelecido pelo casal, antes e depois da entrada na lista de
transplante hepatico.

Descrever a experiéncia dos casais em lista de transplante hepéti co.

Identificar os sentimentos vivenciados pelo casadl com um cdnjuge em lista de transplante

hepati co.

4.3 Método

4.3.1 O cendrio da pesquisa

Para desenvolvermos a presente pesguisa realizamos uma trgjetoria iniciada com a busca
dos pacientes em lista de transplante hepético, cujo diagnostico estava isento de dependéncia e
uso de drogas licita ou ilicitas. Assim procedendo af astamos uma co-morbidade que precisaria ser
andisada distintamente. Desta forma, o critério de exclusdo contemplou as pessoas com
indicacdo do transplante hepético aliado ao uso dependente ou abusivo do dcool por ser a droga
de incidéncia preva ente encontrada nas pessoas em lista de transplante hepatico.

Os participantes pesquisados foram casais com um dos conjuges com indicagcdo de

transplante hepético por doenca cronica e metabdlica diversa; na faixa etéria entre 25 a 70 anos
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de idade; independente de sexo, escolaridade e poder aguisitivo; com relacdo de convivéncia
minima de trés anos e com tempo minimo de espera na lista do transplante hepético de seis
meses.

A amostrafoi toda encontrada nalista do Programa de Transplante de Figado do Hospital
Universitd&rio Oswaldo Cruz — HUOC. Esta Instituicdo Escola se compfe de vérias clinicas:
oncologia, pediatria, clinica médica, pneumologia, Unidade de Terapia Intensiva - UTI, cirurgia
gera e o Programa de Transplante de Figado. Localiza-se na enfermaria Amaury de Medeiros
gue tem, em média, trinta leitos e uma enfermaria semi-intensiva com apenas um leito. A equipe
€ multidisciplinar composta de profissonais com varias graduacdes, desde o segundo grau
completo (Técnicos de Enfermagens), graduandos estagiarios e residentes de vérias
especiaidades, especialistas, mestres e doutores. O objetivo central é a assisténcia, ensino e a
pesquisa voltada para qualificar os profissionais para atender a populagdo em geral com

qualidade.

4.3.2 Participantes

Foram entrevistados seis casais, que apresentaram os seguintes dados socio-demogréaficos:
- Os pacientes na espera, foram quatro mulheres e dois homens, nafaixa etaria entre 28 a 63 anos,
com escolaridade prevalente de segundo grau, sendo dois de terceiro grau. Profissionalmente
estdo todos em beneficio ou aposentados. Professam a religido evangélica e catdlica; sendo
naturais de Recife, interiores de Pernambuco, e Salvador - Bahia, mas em sua grande maioria
residentes em Recife e Regido Metropolitana; apenas um reside em Natal. O estado civil variou
entre casados de cinco a quarenta e cinco anos de convivéncia. Eles foram diagnosticados com
Hepatite C (um); Hepatite C + Carcinoma Hepético (um); Hepatite Auto-imune (um); Colangite

Esclerosante (dois); Esquistossomose Mansoni (um).
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- No que se refere aos conjuges dos pacientes em lista de espera do transplante hepético
obtivemos: quatro do sexo masculino e dois do feminino; na faixa etaria entre 24 a 77 anos. O
nivel de escolaridade variou entre ensino fundamental, segundo grau que teve a maior
prevaléncia; e terceiro grau. A procedéncia relaciona-se a de Portugal, Salvador, Recife e
interiores de Pernambuco. A profissdo variou entre aposentado, vendedor, comerciante, atendente

comercia e motorista, professando a mesmareligido do (a) companheiro (a).

4.3.3 Instrumentos

Utilizamos uma entrevista estruturada, composta de 12 questdes e conduzida de forma
semidiretiva e individual conferindo, ainda, os dados socio-demograficos dos participantes que
foram entrevistados separadamente do seu parceiro para proporcionar maior expressao de
sentimentos, atitudes, crencas e valores, uma vez que a interacdo conjuga esta perpassada pela
doenca que precipita uma diversidade de emocBes muitas vezes escondidas do proprio conjuge. O

roteiro encontra-se no Anexo |I.

4.3.4 Procedimento de Coleta de Dados

Inicialmente o projeto de pesquisa foi aprovado pelos comités Cientifico e de Etica da
UNICAP (Anexo Il). Apbs as aprovacdes, selecionamos os participantes através da lista de
Transplante Hepatico, do Programa do Hospital Universitéario Oswaldo Cruz da Universidade de
Pernambuco - HUOC-UPE. Os candidatos foram contatados por telefone marcando-se dia e
horario na sala D-07 do Ambulatério Geral dareferidainstituicao.

Solicitamos aos participantes sua colaboracdo, com a pesquisa, apos explicagdes dos
objetivos e garantia do sigilo, tendo todos assinado o Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido (Anexo Ill). Eles se mostraram solicitos em participar da pesquisa, sentindo-se
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contribuintes para melhorar a assisténcia, no sentindo que 0 estudo serviria para a equipe, grupo
de pacientes em lista, colaborando também para que os conjuges e familiares recebam assisténcia
de qualidade. Foi informado aos participantes da gravacdo da entrevista, anotagcéo e transcricéo

dos contetidos verbais e ndo verbais obtidos durante o processo da entrevista

4.3.5 Procedimento de Andlise dos Dados

Iniciamos transcrevendo todas as observacOes verbais e ndo-verbais das entrevistas
separadamente. Observamos as caracteristicas que encontramos Nnos casais entrevistados,
procurando fazer uma leitura detalhada de cada uma das entrevistas salientando os temas que
emergiram significativamente nas falas dos pacientes. Os contelidos expressos, implicitos e
explicitos, foram anaisados a luz de tedricos existenciais e psicanaliticos dada a formacéo
interdisciplinar da pesquisadora, que procurou elaborar uma compreensdo psicossocia da
dindmica dos casais atravessada por uma doenca cronica grave cujo tratamento € o transplante

hepati co.
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5. RESULTADOSE DISCUSSAO

Foram levantadas oito categorias pela sua significancia de contelidos trazida pelos casais.

Apresentaremos agora os dados obtidos em dois momentos: inicia mente, os provenientes das

entrevistas com 0s pacientes e, em seguida, com 0s conjuges.

5.1 Resultados e discussdes das entr evistas com 0s pacientes

5.1.1 Espera do transplante hepatico

A espera do transplante hepatico € caracterizada por um periodo vivido com ansiedade,
tensdo e angustia, pois € um periodo de incertezas, espera e imprevisibilidade davida. A corrida
contra 0 tempo mobiliza a existéncia das pessoas em fungdo do transplante, principalmente
guando também se luta contra o tumor hepatico, dependendo de sua reducdo para redizar o
transplante. Além disso, também é necessario retardar a deteriorizagéo fisica uma vez que, ao
mesmo tempo em que aumenta sua chance na lista, o paciente sente o corpo sinalizando que esta
chegando ao fim, portanto, € fundamental que reinvista na vida a cada melhora do quadro clinico
dignificando sua existéncia, apesar de todo sofrimento.

Observamos em todos os conjuges em lista de espera, que eles convivem com a ansiedade
e a tensdo de receberem um simples telefonema que podera mudar sua condicéo clinica grave e
limitada de vida para uma outra cronica, na qual resgata sua qualidade de vida em todas as areas
da dimensdo humana.

Como afirma Uryn (1992) o transplante € esperado de formaidealizada de cura, assim, ele

€ vivido como a Unica e ultima chance.
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Os recortes que seguem testemunham como a espera do transplante hepético € um periodo

angustiante, onde a vida € marcada pela tensdo da espera.

“Muita expectativa € assm muita confusdo, eu estou assim, tém
hora que estou bem, mas tem horas que estou mal. E uma coisa,
assim, que mexe muito comigo me deixa meio confusa ndo sei se
fico alegre ou triste. Fico alegre em pensar que a cirurgia vai dar
tudo certo, que possa ter uma condi¢cdo de vida bem melhor que
tenho hoje, mas fico também com muito medo porque o transplante
€ muito sério é uma cirurgia que requer muita coisa ai fico, meio
termo, sem saber se fico contente € estranho (rindo). Snto-me
desesperada (pausa, pensando) € eu acho que fico com ansiedade e
desespero e haja ansiedade gente! (rindo). E desesperante, ndo tem
tranqlilidade porque a qualquer momento, qualquer hora vocé
pode estar em casa, no shopping, praia, todo e qualquer lugar que
voceé estiver pode ser chamada pelo telefone” (Osmarina, 36 anos).

“ Com ansiedade ndo é? E esperar nunca é bom. Fico preocupada
porque fago quimioembulizacéo pelo tumor no figado para o tumor
sumir, assm posso fazer o transplante. Eu fago exames
mensal mente porgue a tendéncia € crescer se eu ndo fizer, ndo faco
o transplante’ (Jane, 52 anos).

“No inicio foi uma porrada (pausa, emocionado) comecei a ficar
preocupado, meus filhos tudo novo e eu deixar, sei 1a! Com a gjuda
da familia fui melhorando. Agora estou bem melhor, procuro fazer
as coisas que me da mais prazer. Como eu sel que sO esta operando
com MELD de 25 em diante, ai ndo tenho que me angustiar;
enquanto meu fisico aglentar o transplante fica para depois’
(Olavo, 41 anos).

As falas dos participantes entrevistados confirmam que o periodo de espera do transplante
hepético é caracterizado por um estdgio de angistiaa. Osmarina em seu relato afirma que €
“desesperante”, ratificando a tensdo, incerteza e inseguranga vivenciadas. Confirmamos os
estudos realizados por Surman (1997) e Romano (2001), 0s quais pontuaram o quanto a espera do
transplante provoca um permanente estado de alerta, oscilagdo de humor, perda de energia

interna, desarmonia gerando desesperanca
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Percebemos também no relato que essa tensdo da espera representa 0 medo da morte
transferido para o ato cirargico devido a sua complexidade, tempo de anestesia prolongado e
possibilidade da rejeicdo do 6rgdo. Entdo a espera do transplante se torna ambivalente, sendo
desgjada e adiada, pois ser chamado para o transplante significa, a0 mesmo tempo, mudar sua
gualidade de vida e também enfrentar o desconhecido repleto de ameaga de morte.

Como afirma Rolland (1998) o paciente com possibilidade iminente de morte num prazo
incerto convive sentindo-se sentenciado a morte ou a sequielas da doenca. Nossos pacientes falam
deste sentimento através das suas expectativas em relacdo ao transplante. Observamos a
importancia da familia como apoio para gjudar no sentido de motivar para aderir e compreender o
tratamento. Em nossa experiéncia os pacientes que contam com o suporte familiar enfrentam o

processo confiante na recuperacao desejada.

5.1.2 Impacto da noticia sobre a necessidade do transplante

O diagnostico e o tratamento continua sendo um momento assustador para as pessoas,
pois os recebem atrelados a visdo de quem o comunica e, geramente, a falta de informacdo
suficiente e clara elicia sentimentos terrificantes. Para defenderem-se usam a escuta seletiva
buscando protegerem-se de um momento onde se sentem acuados, invadidos, regredidos e
desiludido de todas as crencas e valores, vivem um verdadeiro estado de abandono e desamparo
(KLUBER-ROSS, 1960).

Observamos que a comunicacdo do transplante como tratamento evoca no individuo
sentimento de desamparo em decorréncia da confrontagdo com o desconhecido, pois se depara
com suas limitagdes e a do préprio tratamento, uma vez que |he é proposto algo relativamente
novo. Entdo ele se sente encurralado, sem opcao, depositando no transplante um significado e

motivagao de sentido para sua existéncia. Eisalgumasfalas:



65

“ A Unica chance era o transplante. La em Salvador eu tinha pouca
per spectiva de vida, porque a doutora ndo me colocaria na lista por
causa da minha religido. Nesse momento o impacto foi maior para
ele, como se ele estivesse encarado que nao tinha mais saida”

(Osmarina, 36 anos).

“A doenca tem muito tempo.Quando entrel na lista level uma
porrada, chorava por (se emociona) qualquer coisinha, fiquel com
os nervos abalados, quando dizia sou aposentado, eu novo desse
jeito. Quando o doutor disse, a gente veio chorando, deu um
desénimo!” (Olavo, 41 anos).

“Quando entrel na lista, eu senti uma coisa assim, como se eu
tivesse assm, uma sentenca (pausa) de morte. A doutora foi
taxativa, disse que tinha gque fazer o transplante. Nagquele dia eu
fiquei para baixo, passei varios dias assim. Meu marido me
conformou muito. Depois foi s6 cuidando em casa e aqui no
hospital” (Julia, 63 aanos)

“A conversa € a base de tudo e o conhecimento também, porque
quando a gente descobriu logo, na minha cabega, foi uma bomba. A
gente pesquisou e conheceu a doenca e aqui no hospital
conhecemos gente pior, porque é aquela histéria, a gente pensa que
0 Nnosso problema € grande mas quando vocé entra num convivio,
V€ que tem gente pior. Todos os profissionais ajudou muito mesmo,
na hora da consulta a gente fica conversando e vé o sofrimento de
cada um” (Manoel, 28 anos).

Pelos relatos percebemos que o impacto produzido pela entrada na lista de transplante
hepatico foi vivido como algo assustador, preocupante, circunstanciado pelo medo da morte. E,
consequentemente, vem o receio de deixar os dependentes, conjuges e familiares. A ansiedade se
fez presente também pelas mudancas necessarias em funcéo do tratamento. Percebemos nas falas
gue o cdnjuge € o continente das ansiedades onde o paciente projeta medos e expectativas.
Porém, nesse momento em que o casal é surpreendido com a doenca grave, entra em contato com
essa realidade de como sera conviver com esse momento novo.

O paciente, com receio de ficar desamparado, abandonado, inclui o0 cOnjuge nesse
processo, embora saiba que enfrentara diversas situacdes sozinho, pois é ele que serd submetido

a0 processo de transplante. Essainclusdo, de certa forma, advém do contrato secreto instituido no



66

inicio e decorrer da construcéo da relagdo. (PINCUS; DARE, 1981). Assim sendo, os pacientes
convocam seus conjuges para compartilhar esse momento. Estabelece-se um conflito na vida
conjugal, interrogando-se quais as possiveis mudangas que poderdo ocorrer como: separagéo,
ditudes de regeicdo, sentimento de “pend’, de gratiddo, enfim, ocorre uma avaliacdo de
desempenho de cada um narelagdo conjugal, e a partir desta confrontagdo se permitem direcionar
anovatrgetoriaconjugal.

E importante ressaltar que a comunicacdo do diagndstico e o tratamento indicado mudam
projetos de vida, arrancam o paciente de suas raizes, afastando-o da familia, residéncia, amigos
toda uma rede de suporte. E um momento de sentimentos contraditdrios, em que ele nd encontra
recursos psicologicos imediatos para lidar com a situagdo, necessitando do apoio da familia e

equipe multidisciplinar pararetiré-lo desse lugar de desesperanca. (ROMANO, 2001).

5.1.3 Necessidades atuais

Como enfatiza Groddeck (1966), as doengas representam algum sentido, ndo existe
separacdo da psique e do corpo. Ambos sdo objetos de um mesmo sentir significativo, imersos no
contexto socioecondémico e cultural. Verificamos que os participantes pesquisados apontaram
principamente a dificuldade financeira como elemento importante para seu tratamento e
recuperacdo. O tratamento em lista de espera néo inclui guda financeira para a compra de
medicamentos por parte do governo. Ha um subsidio relacionado, apenas, ao custeio de passagem
gue nem sempre coincide com o periodo da consulta, onde o paciente muitas vezes tem que pagar
a passagem e posteriormente, ser reembolsado. As despesas com estadia s&o pagas pelo paciente
€ na pesguisa encontramos um conjuge que deixou de trabahar para cuidar da esposa. Isto quer

dizer que passaram a viver da sua aposentadoria. Os doentes, em sua grande maioria, recebem
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beneficio ou sdo aposentados em decorréncia da doenca. Algumas falas atestam a questdo
financeira

“Tenho necessidade de remedio, estou passando por dificuldade,
porque depois que ele faliu, nds ficamos com o salario limitado e
nao da para cobrir agua, luz, telefone essas coisas. Eu ajudo com
meu salario minimo. Tem més gue ndo compro o remedio que ndo
€ caro, mas a necessidade obriga ficar sem tomar. Ele fica
aperreado, porque antigamente ndo faltava nada, fica querendo
ajudar osfilhos, mas ndo pode’ (Jdlia, 63 anos).

“Eu queria mais dinheiro para pagar minhas contas e ajeitar o
estabel ecimento e n&o ficar dependendo dos meus pais. Ficar bem
com minha familia, minha mulher. Estou vivendo bem com meu pai
agora (emocionado com voz embargada)” (Olavo, 41 anos).
Percebemos na fala de Olavo que ocorreu mudanca na relagéo do paciente com o genitor,
ou sgja, estd acontecendo uma maior aproximacdo entre eles, estdo se descobrindo numa
perspectiva da relagdo filho e pai, denunciando o conflito de afastamento anterior a doenca.
Assim, confirmamos que quando a pessoa aceita a doenga e suas consequéncias se permite

repensar suatrgetériafamiliar e socia (PINCUS, 1998).

“Eu queria descobrir algo que curasse essa pele, (rindo) s6 é
minha preocupacdo. Nao posso fazer nada porque é uma alergia de
contato, tudo influencia o estresse do dia a dia. Também morando
numa cidade violenta todo mundo tem estresse; nada mais me
preocupa sO se for inconsciente, porque se pelo menos eu
melhorasse da pele faria varias coisas’ (Celina, 54 anos).

No que tange a fala de Celina, refere a doenga de pele como “uma alergia de contato”,
alegando 0 “estresse” da cidade grande e a violéncia, como principais responsaveis pela
expressdo da doenca no corpo. Como aponta Ferreira (1994, p. 305), “o corpo doente &
representado de diversas maneiras dentro de um contexto social — cultural e econdmico”, sendo,

assm, a pessoa acometida por uma doenca necessita de um olhar integral destituido de

fragmentos colocando a experiéncia do adoecer em partes separadas do todo. Notamos que, de
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certa forma, ela distancia-se dos conflitos internos e relacionais, projetando na pele o sofrimento

em que se encontra, defendendo-se somaticamente das dores as quais esta submersa.

5.1.4 Mudancas para enfrentar a situacao

A doenca cronica grave exige um longo periodo de limitacOes fisicas, nutricionais,
psiquicas, econdbmicas e sociais, pois para conviver com esta situagdo necessita-se de um
reordenamento nas vérias dimensdes da vida. E necessario lancar mdo de todo um aparato
assistencial para encontrar recursos psicologicos internos advindos de sua historia de vida,
crencas, valores da sociedade em que se vive, da familia e da equipe multiprofissional que o

acompanha.

Como referem Caiuby e Karam (2005), a doenca cronica exige aderéncia do paciente ao
tratamento para contribuir com o processo. Os profissionais de sallde precisam oferecer subsidios
aos pacientes como acolhimento, desmistificacdo de medos, fantasias, fornecendo-lhes
conhecimentos basicos para guda-los a participar do tratamento ativamente e serem seus

parceiros nesse processo.  Observemos as seguintes falas:

“Mudancas mesmo ndo faria nenhuma porque tenho a
compreensdo do meu marido, o amor das minhas filhas e dos meus
netos. Agora 0 que precisava mudar era ver se o figado da gente
chegava mais rapido, porque a doenca maltrata muito a gente, por
mais que a gente se cuide o que vai melhorar isso é o figado novo”

(Julia, 63 anos).

“Uma fonte € a fé que vai dar tudo certo, nada de pessimismo, a
gente tem que ser realista” (Osmarina, 36 anos).

“(siléncio) fiz mudanga para levar uma vida melhor. Estou com a
cabeca melhor. Tentel melhorar minha vida para que eu possa
enfrentar essa bronca que vai ser uma barra muito pesada, ndo é?
Hoje eu aproveito mais a vida eu acho” (Olavo, 41 anos).
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Observamos que as mudangas para o enfrentamento da situacéo sdo multifatoriais, pois se
trata de um verdadeiro encontro de parcerias e recursos pessoais para que as pessoas vislumbrem
gue podem almejar dias melhores. Percebemos que a informagéo respalda o conhecimento frente
a uma doenca silenciosa cujo saber pertencente a outro, representado pela equipe de salde que
desmistifica medos e expectativas e assegura ao paciente a consisténcia do tratamento e

atendimento.

A fala de Osmarina indica a crenca religiosa € um fator de grande suporte emociona, na
gual as pessoas descobrem uma religiosidade antes nunca vivida e sentem-se apoiadas, aliviadas
em recorrer a esta dimensdo. Como assinala Angerami-Camon (2004), frente a ameaca de morte

areligiosidade € um suporte que alavanca o sujeito da condicdo desesperante da morte iminente.

Constatamos no que se refere as mudancas de vida para enfrentar o transplante que Jdlia
convoca uma acao rapida para sua realizac&o, pois sente os limites da sua condic¢éo, precipitando

sentimento de angustia permanente.

Portanto, as mudangas giram em torno da doenca e do transplante. Como enfatiza
Romano (2001) é importante oferecer um espaco de reflexdo em grupo ou individual para

possibilitar um conhecimento de si e da situagcdo na qual o paciente se encontra.

5.1.5 Vidaconjugal antes da entrada nalista

A harmonia e estabilidade da vida conjugal estdo continuamente cercadas de desafios nas
vérias situacles a sua volta, filhos, profissdo, lazer, dém do proprio processo afetivo e estado
emocional, exigindo do casal um constante olhar de cultivo e revisdo dos ideais e objetivos da

unido que sdo alguns dos pilares para a construcéo da rel acao.
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Como afirma Singly (1973), a vivéncia da conjugalidade requer a realizacéo de projetos
comuns, harmonizados com os projetos individuais. Os conjuges conseguem compartilhar melhor
a vida a dois quando, de certa forma, se libertam das fantasias e anseios trazidas para o
casamento, como também das expectativas geradas em torno da unido construida col etivamente.

“Eu nunca discuti com ele, nunca abri a boca para dizer alguma
coisa que agredisse, ferisse, eu sempre pensava no que ia dizer,
com medo que esse carinho desmanchasse e eu continuo do mesmo
jeito. Esse homem é fora de série. Quando vou ao mercado, feira,
todo mundo que me conhece diz: chegou o casal vinte. Tem uma
velhinha que diz isso é que € casal, v& O meu da um chute
(rindo)” (Julia, 63 anos).

Percebemos na fala de Jilia o empenho em manter uma atitude de carinho, respeito,
compreensdo e afeto, perpassados por certa submissdo encontrada nos casamentos de longa
duracéo, correspondendo ao lugar que a mulher ocupava. Os sentimentos de carinho e delicadeza
contribuem para fortalecer a unido, o que ndo ocorre em a guns relacionamentos atuais, Como nos
chama a atenc&o Bustos (2003), acerca da desval orizacdo dos afetos tornando-os descartaveis.
Observemos afala a seguir:

“ Antes eu tinha humor, toleréncia, a vontade de viver era maior, a
gente saia muito, as vezes eu tomava uma cerveja, comia espetinho,
passel um tempo afastada da igreja sabe, eu ia para o bar s6 para
acompanhar ele, por educacdo.  Mas antes ndo parava em casa,
meus filhos tudo de maior, casado, saia muito, agora tem que

maneirar, nao posso comer de tudo, fazer tudo que eu fazia” (Jane,
52 anos).

Na fala de Jane transpareceu uma nostalgia do que ela fazia antes de adoecer e, até
mesmo, certo sentimento de culpa por ter se afastado da igreja, como se a doenca fosse uma
espécie de punicdo. Trata-se do modelo de doenca punicdo conforme pontua Laplantine (1991).
Hoje eéla tem que restringir suas atividades e comportamentos impostos pela necessidade de

conviver com a doenca.
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Em outra narrativa observamos como a doencga fez outro paciente redimensionar a relacéo
com a companheira:
“Eu s0 sabia reclamar porgue ndo compreendia o lado dela, agora
é diferente sei do seu dia a dia. No lugar de atrapalhar, ajudo. Era
como se faltasse um pouco de amor, alguma coisa na gente com a
doenca, melhorou, a gente se compreendeu mais, ficou
COmMpreensivo um com o outro, antes ndo era assim’ (Manoel, 28
anos).
No relato de Manoel, constatamos uma conjugalidade desarménica, tendo como um dos
fatores as diferencas individuais, a dificuldade de compartilhar e construir a cumplicidade. A
doenca e a consequente inscricdo na lista do transplante foram fatores que gudaram o casa ase

unir, descobrir novos sentimentos e facilitar a aproximagéo, apesar da tensdo causada pela doenga

e pelo tratamento.

5.1.6 Vidaconjugal atual

Na atualidade, percebemos que as relagdes conjugais sofreram mudancas em decorréncia
da doenca crdnica e de como esta é vivenciada; a forma como o casal lida com o0s sintomas; o
preconceito mediado pelo medo da contaminagdo; o receio do agravamento do quadro clinico e a
possibilidade de morte; a impoténcia frente asi e ao outro. A convivéncia entre as pessoas sofre
alteracbes em funcdo da oscilagdo do humor, episddios de desorientagdo, impaciéncia,
desconcentracéo, cansaco, baixa da libido sexual, que sdo alguns dos fatores recorrentes que

acompanham a evolucéo da doenca.

Prevalece a sensacéo de inutilidade numa fase produtiva e a autonomia é prejudicada em
decorréncia da variag@o dos sintomas. O conjuge é uma figura central na qual o paciente projeta
medos, anseios e expectativas de perda, necessitando de uma reafirmagdo dos sentimentos, pois

teme ser abandonado.
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Como assinala Pincus (1988), a pessoa quando adoece e se permite viver este processo de
maneira que entre em contato com sua experiéncia vivida, repensa vaor, crencas, pape socia e
comportamentos procurando uma nova atitude diante dessa situagdo de modo que reaprenda a

conviver com as pessoas e enriqueca sua qualidade de vida.

Simonetti (2004) deixa claro que o processo de adoecer leva a pessoa a uma avaanche de
sensacOes, emocles e pensamentos lancando méo dos varios mecanismos de defesa para
enfrentar a situacéo. Isto interfere diretamente no desenvolvimento pessoal e interpessoa dagquele
gue em sua cotidianidade convive com doenga cronica grave.

“ Depois da quimio-embulizacdo perdi a metade da libido, fico sem
vontade de fazer nada, tenho dor. Antes gostava de fazer outras
coisas. Era uma pessoa quente no modo de falar (rindo), mas hoje
tenho muito cuidado porque qualquer coisa afeta meu corpo.
Também ele ndo usa camisinha que ndo gosta; entdo a gente se
previne de outra forma por causa do virus da hepatite C” (Jane, 52
anos).

“Muito dificil, tem dia que amanheco sem vontade de falar com
ninguém, isso estd4 afetando muito meu relacionamento. Ele fica
perdido, ndo sabe como me ajudar, as vezes, €le tenta me ajudar e
atrapalha. Ele fica: estd com dor? Melhorou? Isso € uma chatice
(rindo). Outro dia estava me colocando no lugar dele, acho que ele
sofre, muito, haja paciéncia (rindo) ndo é brincadeira suportar
Osmarina, éfogo (rindo)” (Osmarina, 36 anos).

Por outro lado, constatamos que a doencga pode servir como motivo para uma reavaliagéo
davida e das atitudes, propiciando um melhor rel acionamento entre os conjuges.

“Melhorou bastante porque a gente se aproximou mais tanto
conjugal quanto familiar, é assim, aquela histéria se une no
sofrimento desde o inicio que a gente descobriu comegou a dar
valor a coisas que ndo dava. A nossa relacdo melhorou muito”

(Manod, 28 anos).

“Mudou, hoje sou mais de agradar, de ir atrds. Aceito mais as
opinides dela, antes tudo eu determinava. Hoje eu me sinto um
pouco mais inseguro devido a doenca (pausa). Vou precisar dela do
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meu lado quando for fazer o transplante, estou mais fragilizado
(fala rapido). Sou meio ciumento, fazemos tudo juntos.
Sobrecarrego muito ela e também acho que uso muito minha
doenca” (Olavo, 41 anos).
Asfaas revelam que a doenca acarreta uma vida conjugal carregada de conflitos para uns,
enquanto outros buscam a intimidade e a cumplicidade como caminhos para resgatar a

amorosidade conjugal, demarcando a presenca do conjuge e justificando a importancia de

estarem juntos através da busca do eterno enamoramento. Como salienta Molin (1996), este

momento propicia a retomada de situagdes interrompidas.

A intimidade € um elemento importante para a convivéncia dos parceiros, pois possibilita
conhecer a pessoa com a qua se troca juras de amor. Ela facilita o desnudar-se natura e a
confrontagdo do parceiro ideal com o real. (VIORST, 2004). Alguns pacientes centralizaram a
intimidade na vivéncia da sexualidade. Observemos as falas abaixo:

“Quando termina a relacdo sexual fico muito cansado, nédo € a
mesma poténcia de antes, também estou mais velho. Sexualmente
caiu, ndo sei se € porque fico muito em casa, ai penso mais nisso,
procuro mais ela. E como se quisesse segurar a relacio, achar que
esté bom nesse ponto também n&o sei. As vezes estou cansado, mas
quero, ndo sei se também € para provar que nao deixo cair, ndo sei
0 que é (murmurando)” (Olavo, 41 anos).

“A nossa intimidade ficou bem dificil, porque depois da doenca
iniciou as consequéncias, muitas dores, ascite, barriga muito
grande. Ficou menos interessante, toda uma preparacdo
psicol6gica tremenda (rindo). No inicio foi bem legal, mas depois
dos trés anos deu uma caida, mas na medida do possivel faco o que
posso (rindo)” (Osmarina, 36 anos).

A intimidade dos pacientes sofreu regjustes em funcéo de diversas razdes entre elas baixa
imunidade e condicionamento fisico. Percebemos que o aumento da freqiéncia da atividade

sexual entre os pacientes masculinos teve varias motivagdes, indo desde a necessidade de se



74

tornar presente na vida do cénjuge como também servindo como forma de atenuamento da
ansiedade cotidiana, tentativa de excluir o fantasma de perder o prazer sexua ou de se afirmar
como homem, ratificando que a vivéncia da sexualidade masculina ainda se pauta,
significativamente, a partir de fatores culturais. Por outro lado, a paciente mulher apresenta baixa
auto-estima devido a preocupacdo com o visual, culturalmente representado pela performance de
um esbelto e belo corpo. Aliado a isso esta a convivéncia com a dor provocada pelo contato
fisico.
Entretanto, parece haver lugar para a expressdo da sexualidade de outras formas:
“ Existe amor, aquela coisa calma, do respeito, da compreensdo, da
tolerdncia; se surge o desgo se realiza, € mais um beijo, um
abraco, um brago no ombro, assistir um filme, conversar.
Engracado, o desgjo ndo é tanto por causa da doenca, mas o que
mais me afastou foi a pele, porque déi muito, sabe?” (Celina, 54
anos).
Estafaaindica que a sexualidade € vivida com ternura, respeito, compreensao dos limites
do outro, onde o prazer do estar junto e trocar caricias faz parte da vivéncia conjugal, sem
necessariamente se restringir ao coito. No imaginario socid a vivéncia da sexualidade,

principalmente a masculing, se caracteriza pelo gozo da penetracdo, sem explorar outras formas

de prazer como 0 abrago, o afago, o estar junto, atroca de caricias intimas, 0s interesses comuns.

5.1.7 Recursos para manter ardacdo

A relacdo conjugal cotidianamente necessita do cultivo de seus pares. Os pacientes
apresentaram como recurso para continuarem o relacionamento, a confianga e a compreensao
como elementos fundamentais. A fé religiosa também aparece como uma base em que se
sustentam e a ela recorrem nas horas adversas da vida encontrando conselhos, palavras de animo

e reflexdo baseadas nos principios religiosos e normas a serem seguidas pel os casais.
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“Primeiramente a gente tem um Deus maravilhoso que é Jeov4,
nossa religido que € a base de tudo, porque eu digo uma coisa a
vocé, se nao fosse ele eu acho que ja tinha separado (pausa). Nao é
porgue ndo gosto dele, eu me encaro como um peso na vida dele, eu
acho que ele poderia ser mais feliz se tivesse com outra pessoa, eu
tenho muito problema, muita doenga, acho que ele ndo merecia.
Jeova tem ajudado a tirar essas coisas da minha cabeca entdo
passel a namorar mais, ficar mais junto, fago carinho, peco
desculpas’ (Osmarina, 36 anos).

Também constatamos a possibilidade de um processo de aprendizagem da conjugalidade

através da compreensdo e confianca como modos de enfrentamento das adversidades da doenca.

“ A compreensdo porgue gracas a Deus a base do relacionamento é
a confianca e essa nés temos, aprendemos a compreender um ao
outro” (Manoel, 28 anos).

O sexo é apresentado como elemento de ligagcdo preponderante, especialmente por parte

dos homens. Neles observamos a preocupagdo em manter o desempenho sexua, pois

compreendem que a falta desse elemento traz sérias conseqliéncias ao casal. Nos pacientes mais

jovens encontramos o receio de perder a poténcia sexual, vivenciando de certa forma um luto

antecipado.

“Lembrar da data de aniversario, presentear essas coisas, eu ndo
sou bom nisso, néo sou de fazer essas coisas. Mas hoje me esfor ¢o.
O que mais gosto de fazer é viajar, ficar com ela cinco dias no
hotel, ai sim, sou mais de fazer essas coisas, fazer sexo e ficar
junto. Antigamente viajava e levava meus filhos, hoje ndo, eu a levo
s0. Achel importante e também € gostoso. N&o sei se vou ter outra
oportunidade para fazer essas coisas. Estar bem para fazer esses
negocios, esta entendendo?” (Olavo, 41 anos).

A cumplicidade € um outro elemento significativamente trazido, especialmente pelos

casais com longos anos de convivéncia, cujo contrato secreto se estabilizou pela comodidade e

pelo guste de convivéncia cuja relacéo conjugal ndo se volta apenas para os dois. Eles se

percebem enquanto pares produtores de agbes em conjunto, importantes para ambos, enguanto
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pessoas que ja se estabeleceram na vida e suas aspiracOes estdo voltadas para a familia

(PINCUS; DARE, 1981). Observemos a seguinte fala:

“Eu acho que entre a gente existe uma cumplicidade, uma
aceitacdo do erro de um e do outro, a gente reclama, reclama, mas
nao fica separado. Apesar dele estar encrenqueiro, mas eu sei que €
por causa dessa angustia da pele, teve um periodo que passei quase
sete anos sem dormir direito, mudou meu metabolismo, fiquel
irritada, uma série de problemas emocionais por conta dessa pel€”

(Celina, 54 anos).

A preocupacdo em manter uma relacdo de qualidade, que busca ultrapassar as
dificuldades, esta alicercada no cuidado, responsabilidade e respeito, elementos comuns
encontrados nas rel agbes conjugai s de longa duragéo.

De certa forma observamos que o paciente do sexo masculino utiliza a atividade sexua e
0 companheirismo para cultivar a relagdo enquanto as mulheres vivem a atividade sexual como
uma necessidade do outro e se preocupam em satisfazer o parceiro com o intuito de n&o colocar a
relacdo em risco, pois acreditam que a atividade sexua é fundamental para o homem que n&o
pode se privar dela. A mulher se sente diminuida em ndo prover o cdnjuge neste aspecto, como
também agradecida pela compreensdo do parceiro acerca de suas limitagdes especificamente
nessa area.

“ Eu tenho feito sexo para satisfazer a ele, porque ele é mais novo
do que eu dez anos e ele gosta muito de sexo. Muitas vezes eu ndo
me sinto em condi¢cBes, mas ja com medo de acontecer outras
consequéncias muitas vezes, como diz a histéria eu faco das tripas
coracao (pausa) e demonstrar o que nao estou sentindo; mas ndo é
que eu ndo sinta é devido aos problemas que tém me ocorrido,
muitas vezes € que eu fago para melhorar, procuro da carinho,

atencdo, fazer mimo. E muitas vezes fazer sexo sem vontade mesmo
para satisfazer a ele’ (Jane, 52 anos).
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5.1.8 Projetos e expectativas para o futuro

A pessoa quando adoece convive com limitagOes e apresenta, geralmente, um
comportamento centrado em si. Assim sendo, verificamos que a grande maioria dos participantes

da pesqguisa se queixa das sequiel as e restrigdes ocasionadas pela disfuncdo hepatica.

Percebemos uma falta de perspectiva a médio e longo prazo. Os pacientes ndo conseguem
vislumbrar o futuro. Ficam aprisionados ao chamado do transplante sem alimentar sonhos e
expectativas, vivem absorvidos na patol ogia e suas conseqliéncias, vigiando 0s minimos sintomas
de gravidade. Ao mesmo tempo em que se ausentam do lugar de sujeito-acdo, como refere
Botega (2002), tornam-se sujeitos de atencdo, pois quando o homem adoece, recolhe sua energia
para si, vivendo em funcdo de dores, limitagcOes, preconceitos, tratamentos e condutas que
envolvem a busca da sua recuperacdo. Além disso, € comum ndo se permitirem interagir com as
pessoas que o cercam, fechando-se em redor de s e da doenca. Os relatos abaixo corroboram

com a andlise apresentada.

“E, a vida da gente ndo € mais a mesma, porque a gente quer sair
nao pode, devido estar sentindo isso e aquilo. A gente ainda sai,
mas ndo € como antes, fico sem forca e animo. A espera na lista da
ansiedade, palpitacéo, preocupacdo com o tumor se cresceu. Tudo
isso fica na mente da pessoa trabalhando dia e noite e € um caso
sem solugdo porgque vocé ndo pode fazer nada tem de esperar,
esperar eesperar” (Jane, 52 anos).

“Melhorar o meu aspecto, tenho medo da minha doenga evoluir.
Espero do transplante a cura; no meu caso seria uma cura. Medo
do transplante ndo tenho, tenho medo da evolugdo da doenca”
(Manod, 28 anos).

“S0 penso em fazer o transplante. Meu plangamento é sO esse
mesmo ficar esperando. Acho até uma chatice de esperar o
transplante, deveria tirar um pouquinho isso da minha mente, que é
s6 pensando na doenca, doenca eu ndo sei fazer outros planos. SO
esperar o transplante” (Osmarina, 36 anos).
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Observamos nos relatos o investimento que os pacientes fazem em volta da recuperacéo
da salde e, consequentemente, da realizacdo do transplante. Os casais mais jovens lancam seus
projetos sobre os filhos, na necessidade de vé-los crescer, estudarem, casarem, desta maneira
procurando aumentar o tempo de vida, que € uma atitude de pacientes que se encontram com
doencagrave (URYN, 1992).

“Quero ficar bom para viver um tempo ainda, para ver meus filhos
crescerem (pausa emocionado), fazer coisas que eu gosto, viver a
minha vida com minha mulher, meus filhos, ndo sei se vou poder
beber do jeito que gosto” (Olavo, 41 anos.).

Confirmamos, através dos relatos, que o homem quando adoece, segundo Boff (2004),
sofre em relacéo a S mesmo e a0 sentido de sua existéncia, uma vez que sua confianca
fundamental na vida esta interrogada pelos motivos e sequelas do adoecer. Na fala de Olavo,

constatamos que descobre a importancia da vida através da doenga, assim, lutando para viver o

tempo perdido.

5.2. Resultados e discussdes das entr evistas com 0s conjuges

5.2.1 Espera do transplante hepatico

A familia que convive com um de seus membros com doenca cronica grave, geralmente é
cercada de expectativas, tensdes, cobrancas tentando oferecer condicdes de melhor qualidade de
vida. Como afirma Barros (2004), a familia exerce um papel importante no apoio a pessoa doente
para ajudé-lo a participar do seu processo de adoecer.

“Quando a gente entrou na lista passamos a ver a coisa de outro
angulo, a alegria, a esperanca, comegou a mover a gente para
continuar lutando. Embora quando ela entra em estresse diz que
vai pendurar a chuteira, isso ndo pode, tem muita gente por tras,
tem os irmdos, a familia, Jeova que é mais importante, temos que
fazer por todos eles tem a mim porque eu gosto muito dela,
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entendeu? Fico triste quando ela diz isso, eu entendo, mas como é
gue eu fico? Tantos anos lutando aquela coisa, eu ndo aguento
quando ela diz isso (chora). Eu entendo que é muito sofrimento,
mas se tivesse um jeito, eu tiraria o sofrimento dela que se coca a
noite toda, pega um pente grosso e coga a pele toda. E demais, eu
sinto como se fosse em mim, eu queria uma ciéncia, um milagre
para essa doencga, eu queria até para dar um alivio para ela. Ja
pensei em fazer um exame para vé se meu figado € compativel.
Entdo a lista do transplante € nosso combustivel para continuar
andando tendo esperanca e isso € muito bom”. N&o fosse isso
estariamos sem esperanca, vivendo somente por viver” (Rubiano, 29
anos).

Observamos que o conjuge encontra-se inteiramente envolvido no processo de adoecer da
sua parceira, preocupa-se em |he proporcionar qualidade de vida. Sente-se desolado, busca
amenizar seu sofrimento, inclusive abrindo méo da suas necessidades pessoais para se doar a esse
momento da vida conjugal. Percebemos que a0 mesmo tempo em gue investe no tratamento e
recuperacdo da companheira, exige empenho da sua parte para ndo abandonar a luta pela vida
tentando com isso afastar a possibilidade de perdaiminente.

“1sso, vem muito forte assim, eu acho que (gagueja), as vezes eu
me sinto muito responsavel por tudo sabe, eu acho que ndo posso
adoecer. Entdo isso mexe muito comigo muito, eu me sinto tao
responsavel por ele e pelos meninos que me pergunto e se eu nao
estiver como vai ser? (chorando) meus pais sdo de idade muito
avancada, os pais dele ndo ddo muito apoio. Talvez isso tenha até
aberto os olhos dele para ver que a pessoa precisa do outro, que
importante, ndo é precisar materialmente, é estar ali do lado,
mesmo calado se ndo quiser falar, mas a pessoa nessas horas
precisa de presenca’ (Esmeralda, 35 anos).

Na fala de Esmeralda mais uma vez constatamos a importancia da familia como suporte
preponderante na tragjetoria de adoecer (BARROS, 2004). A espera do transplante mobiliza

reflexdes acerca da finitude pessoal e dos entes queridos. Ela se sente excessivamente

responsavel pela familia nuclear e se ressente do abandono da familia extensa. 1sso denuncia a
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importancia de se cuidar do cuidador, pois como cuidadora se sente sobrecarregada por néo
encontrar com guem dividir esse momento.
Observemos afala abaixo:
“A expectativa € grande, esperando que nado faca, apenas
precisamos ter certos cuidados em casa, porque se sabe que € uma
doenca altamente transmissiva através do sangue, tanto é que meu
neto desde um ano de idade, que dorme com a gente, e eu pedi para
minha filha afastar. Ela se coga muito, sangra muito, por causa da
alergia que ela tem, e sangra demais. Ela sentiu uma certa
rejeicdo” (Lazaro, 55 anos).
Como afirma Rolland (1998) o tipo de doenca influencia na atitude de enfrentamento do
conjuge. Lazaro demonstra dificuldade em compartilhar desse processo, uma vez que se sente
ameacado pela possibilidade de contagio. Alega a necessidade de distanciamento como

precaucdo e cuidado e, a0 mesmo tempo, revela a atitude incompreensiva da esposa ao sentir-se

rejeitada.

5.2.2 Impacto da noticia sobre a necessidade do transplante

A familia, ao receber uma noticia de uma doenca subita e inesperada vive momentos de
ansiedade derivada do desconhecimento do tratamento e suas repercussbes. Como afirmam
Atkinson et a (1980) depara-se com a possivel mudanca de papés e funcbes na dindmica
familiar, sente-se roubada dos projetos, necessidades e expectativas construidos juntos, uma vez
gue se percebe abandonada diante da possibilidade de morte.

“ (pausa) Rapaz quando ela chegou em casa que ela me contou isso
eu figuel até melo assim esté4 entendendo? Ai depois eu botei na
cabeca, 6xe sga la o que Deus quiser (fungando), eu vivo com ela
sgja la o que Deus quiser eu pensel muitas coisas depois eu tirel da
cabega. (longa pausa) Assim eu pensel de estar com ela e na mesma
hora ela morrer, ficar assim, esta entendendo? (pausa) depois eu
tirel da cabeca. Hoje mesmo eu n&o tenho nada, assim se ela for
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entrar, para fazer o transplante eu fico numa boa estad
entendendo?” (Aurino, 42 anos).

“ Teve impacto, teve mesmo, assim, nunca mais me esquego o fato
que mais marcou negativamente a minha vida foi a entrada dele na
lista de transplante hepatico. Quando dr.x. olhou os exames dele e
disse, parecia que tinha se aberto um buraco e eu tinha caido
dentro dele vival E agora, eu vou fazer o que!? Dr.X. sempre falou
como se fosse dificil de acontecer, ai de repente aconteceu, a gente
achava uma coisa remota, longe, foi um choque realmente. Mudou
tudo. Foi fazer exames, na minha cabeca ele estava com os dias
contados e inclusive ele disse “eu ndo vou entrar na lista do
transplante, vou entrar na lista da morte” , essas foram as palavras
dele na hora para mim. Foi mesmo que me enterrar viva naquele
dia ali! Com o tempo vocé vai aceitando, vocé vai vendo que varias
pessoas fizeram e hoje estar bem, mas o choque é indiscutivel”

(Esmeralda, 35 anos).

Observamos o0 impacto causado pelo desconhecido e inesperado fazendo emergir
sentimentos de impoténcia, vulnerabilidade, perplexidade em se deparar com a perda anteci pada
de um dos conjuges. Estes se sentem lancados a uma situagdo extremamente desalentadora, da
gual ndo conseguem vislumbrar saida e mesmo competéncia para gudar o conjuge nessa
situacdo. Verificamos a importancia da afirmacdo de Burd (2004) quanto a necessidade da
familia ser acolhida neste momento pela equipe de salde para oferecer-lhe um “holding”, e
assim, guda-la a se apropriar de seus recursos psicol 6gicos, como também obter conhecimentos
sobre os procedi mentos necessarios para enfrentar este momento existencial.

Acreditamos ser de suma importancia a desmistificacdo do transplante através de
informagbes médicas elucidativas deste procedimento, como também informagdes partilhadas
com as pessoas transplantadas e em lista de espera, como foi referido por Esmeralda. Aurino, por
sua vez, procurou na religiosidade amparar-se frente a possibilidade de perda iminente e no ato

cirdrgico, demonstrando enfrentamento da situacéo ao distanciar-se da perda antecipada.
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5.2.3 Necessidades atuais

As necessidades apresentadas pelos conjuges foram, sobretudo, de ordem financeira e
aquelas diadas a realizacdo do proprio transplante. Encontramos, na maioria de nossa amostra,
pessoas com dificuldades financeiras para custear os gastos com medicacdes, exames, transporte,
consultas, dietas, enfim, arcar com um tratamento medicamentoso de custo elevado que o
governo ndo subsidia, como também mudangas repentinas do local de origem para acompanhar o
tratamento indicado. Observemos as seguintes falas:

“Olha, hoje minha necessidade atual é financeira, nenhuma outra.
Tudo gira em funcdo dela. Nao posso trabalhar porque ela néo fica
so, de jeito nenhum, ela boa daqui a pouco pode dar uma crise,
esquece das coisas. O remédio é uma vigilia constante, ela precisa
de alguém perto dela, atenta ao estado dela. Ja pensei em trazer
pessoas para perto dela, mas sdo pessoas que ndo conhece a
patologia, entdo ndo seria de grande ajuda ai eu tenho que ficar
com €la, ja abri mdo de dois empregos, ja perdi empregos bons,
perdi meu emprego, por causa disso, ndo por conta dela, mas
porque o emprego impedia que eu cuidasse dela e ela é tudo para

mim, enquanto ela precisar de mim eu vou estar com ea’
(Rubiano, 29 anos).

“E de um emprego eu queria trabalhar pronto, somente” (Aurino,
42 anos).

Percebemos a necessidade urgente de emprego na fala de Aurino, dando a entender que
mantém objetivos individuais e conjugais sem, necessariamente, ser absorvido pela cronicidade
grave da parceira. Rubiano abdica da condicdo de trabalhador, em decorréncia das necessidades
da esposa, ab mesmo tempo em que mostra um certo receio em delegar que outro assuma sua
funcdo. Esta € uma atitude presente em familiares que se identificam com o processo de adoecer,
sentindo-se responsaveis pelo parceiro (a) e apresentando, inclusive, um sentimento onipotente de

afugentar a doenga, suas complicagdes e a morte.
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“(rindo) eu precisava muito € de dinheiro, mas o mais, gracas a
Deus, eu sO precisaria que €la fosse bem da operacéo, que ela
saisse bem e que tudo fosse normal como esta sendo até hoje, até
agora, mas em outras coisas, gracas a Deus, a gente tem, ndo
passa mal. Temos uma casa boa, tenho trés filhos a cada um eu dei
a sua casa, nos temos a da gente, e o resto o dinheiro é pouco, mas
da pra quebrar um galho, no resto ndo temos problemas’
(Diamantino, 77 anos).

O conjuge se refere a necessidade financeira, porém a preocupacdo maior € com a
condicdo de salde da esposa e seu restabelecimento. Como afirma Barros (2004), a familia
constitui 0 suporte emocional, socia e econdmico da pessoa doente, pois atraves dos seus
cuidados aponta solugdes e assina a diferencas na recuperacao, traduzindo para a equipe de salde
0s sentimentos e as necessidades do paciente. Também percebemos a esperanca no transplante
€, a0 mesmo tempo, um certo recei o deste procedimento uma vez que deseja que, apos a cirurgia,
a companheira continue com a qualidade de vidaigual, ou melhor, da que se encontra hoje.

“ A necessidade atual € o figado, que vai trazer a saude dele. Eu
nao preciso de nada, preciso de um figado para ele. Ndo consigo
pensar em mim. A minha necessidade hoje € o figado dele (pausa,
angustiada). O que eu acho que eu preciso € ser mais forte, me
cobro forca porque ndo € uma coisa que vocé vai ali e encontra”
(Esmeralda, 35 anos).

Observamos na fala de Esmeralda a necessidade de sair do lugar que se encontra, o qual
parece sO |he ser possivel através do transplante. Ela se encontra aprisionada na doenca do
marido, tendo que atender as suas expectativas de tal modo que renuncia a propria vida. No
entanto, € importante orientar afamilia e possibilitar que enfrente a situacdo atual de modo que se

fortaleca emocionamente sem abrir méo de suas necessidades e projetos individuais (BURD,

2004).
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5.2.4 Mudancas paraenfrentar asituacdo

Como afirma Rolland (1998), a familia € desafiada a ultrapassar seus limites e aprender

a conviver com mudancgas e perdas necessérias para adaptar-se a nova situacdo. A convivéncia

com a pessoa com doenca crénica grave exige dos conjuges uma avaliacdo das atividades

rotineiras, pois passam por situagdes trauméticas e frustrantes no cotidiano, so capturados pelas

necessidades da pessoa doente, facilmente se colocando como coadjuvantes do processo de
adoecer. A seguir apresentamos um trecho de entrevista que ilustra o que dissemos:

“As mudancas foram muito bruscas. Tivemos que deixar nossa

terra, nossos parentes, ela, principalmente, € muito familia, muito

apegada aos irmaos, a gente deixou isso para tras. Minha casa é o

meu refugio, minha fortaleza, derramei muito suor, minha

conquista, que eu deixeli para tras. Hoje eu me vgo em outra

mudanca brusca, brusca mesmo, eu vou deixar definitivamente

minha casa, minha terra, meus parentes e ela também para vir
morar aqui no Recife” (Rubiano, 29 anos).

Percebemos na fala de Rubiano uma sequiéncia de perdas vivida para oferecer condigoes
de tratamento para a esposa, pois como afirma Rolland (1998), a familia é a principal parceirado
paciente para resignificar e dar sentido as mudangas e perdas ocorridas em funcéo da doenca.
Confirmamos o que nos pontua Paz (1994) com relacdo ao desgaste da vida cotidiana. A doenca,
entre outras situagoes, favorece o repensar do amor diante das adversidades transformando-se em
compaix&o e participacdo no sofrimento do outro.

“Fiquei mais perto eu tenho essa facilidade de ficar mais
disponivel. Entdo é assim: vou assistir filme, fazer uma comida que
ele gosta, faco todo o possivel. Eu acho que a mudanca que fizemos
com relacdo ao horério de trabalho foi importante para
compartilharmos mais a vida juntos. Na minha familia todos se

preocupam com esse negocio dele. , ligam para saber como ele
est4, isso ajuda muito” (Esmeralda, 35 anos).
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Observamos que as mudancas realizadas por Esmeralda estéo atreladas a necessidade do
conjuge doente se posicionando no lugar de cuidadora. Como afirmam Caiuby e Karam (2005), a
familia ao reconhecer a doenca e os seus limite colaboram para o paciente aderir ao tratamento.
Percebemos que as mudangas realizadas por Esmeralda proporcionaram uma nova interagdo no
casal, o que revela aimportancia do envolvimento dafamilia extensiva para o paciente.

“ S5 mais o emocional, o social, 0 que me incomoda mais, o que
nos incomoda mais € essa alergia que ela tem, isso incomoda muito
mais, tanto social quanto pessoal, as vezes ela quer sair, estid com
0S pés estourados. Tem um evento, tem um casamento, uma coisa
ela ndo pode ir, quer dizer ela poderia se esconder talvez pela
doenca, ndo é uma doenca que todo mundo sabe, que é uma
hepatite, ndo é transmissivel, tal, mais o0 emocional sim, social sO
atrapalha nessa parte da alergia, mas quanto a hepatite C néo

atrapalha em nada, s no modo social dela, que ela gostava muito
de beber” (Lazaro, 55 anos).

Percebemos cautela em falar sobre mudangas, pois parece que ndo conseguiu
empreender nenhum movimento nesta direcdo, pelo contrério revela ressentimento, medo, e
frustragdes pessoais em decorréncia da doenca da parceira queixando-se veladamente de sua falta
de cuidado. A faa de Lézaro aponta a dificuldade em redimensionar as perdas e o desgaste

cotidiano vivido pelos casais em situacOes de adversidade. (PAZ, 1994).

5.2.5Vidaconjugal antes daentradanalista

Na relacdo conjugal depositamos uma confianca que 0 amanha esté assegurado pelo afeto
amoroso do outro, idealizando um futuro estavel e harmonioso (COSTA, 1998). Observemos
algumas faas:

“N&o mudou nada, eu acho que também ela vai dizer a mesma
coisa (rindo). A gente se da bem, a gente se sente bem, € o tipo da
coisa, é ter o conhecimento do fato, a pessoa tem que entender o
estado de cada pessoa, principalmente o dela,que estd num estado
desse, ndo é feito uma moca de 25, 30 anos, claro que ndo pode. Na
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minha idade tem que compreender os dois lados, ndo é como ter 25
ou 30 anos, € uma coisa completamente diferente, ndo €? Mas com
relacéo a esse tipo de coisa ndo mudou nada’ (Diamantino, 77
anos).

A fala de Diamantino confirma, segundo Bergami (1999), que a dindmica conjugal é

construida pelo desgjo de estar com o outro, através do exercicio da cooperacdo, reciprocidade e

companheirismo, em que os afetos e a atividade sexua tem o seu significado. Também, refere

Costa (1998), a unido conjugal se estabel ece na confianca de que o outro representa a idealizacéo

da amorosidade, em que as dificuldades inerentes aos estagios de evolugdo s&o redimensionadas.

“ Antes da entrada na lista, a gente vivia no fio da navalha. Olha!
N&o tinha expectativa de vida, ndo fazia plano, porque os medicos
praticamente diziam gque ela morreria ndo colocaria ela nafila do
transplante, literalmente eu ouvi isso dos profissionais. Hoje a
gente sabe o que vai fazer, sabe que vai demorar, mas vai chegar e
se ndo chegar pelo menos estd na lista esperando, temos uma
esperanca. Sempre tivemos uma vida boa na questdo conjugal
sempr e fomos unidos, nunca fomos de brigar muito. A gente sempre
se entendeu muito bem. Tem a questdo da salde dela também é que
fez com que a gente tenha sempre aquele carinho um com o outro,
até certo ponto isso tem fortalecido muito. Essa fraqueza dela fisica
fez fortalecer nossa unido conjugal. A gente cuida mais um do
outro” (Rubiano, 29 anos).

Percebemos que a unido conjugal segundo nos apontam Bergami (1999) e Costa (1998),

guando perpassada por adversidade, pode reforcar os lagos entre os cbnjuges, o que é

corroborado por Esmeralda.

“Era boa sb que assim, ele tinha a personalidade muito orgulhosa
(gagueja) entdo €isso que eu digo as vezes,; ele ndo cedia ao que eu
dizia, ele podia até ter razdo, mas, a principio era a opinido dele
gue sempre estava certa. Hoje ele ndo tem mais essa postura, nao
sel se é por eu estar muito proxima a ele e ele esta vendo ou eu
conquistel este espaco ou se foi essa situacao realmente, as coisas
gue passa na cabeca dele fizeram ele aceitar melhor minhas
posicles. Assim ele mudou, antes era normal assm, sO que O
homem gosta de ser mais forte, ele antes era assim, hoje ele ndo é
realmente, ele mudou nesse aspecto” (Esmeralda, 35 anos).
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Esta faa nos remete a definicdo do enamoramento referido por Molin (1996) como a
reconquista do espaco de independéncia que faz parte do investimento pessoal do conjuge,
engquanto a dependéncia do outro se ancora na necessidade de encontrar protecéo e afeto. Sdo
espagos que precisam se harmonizar para encontrar uma interagdo que favorega o crescimento
pessoal de ambos. Na fala de Esmeralda constatamos que a doenca, apesar de oferecer a vivéncia
de tensbes e ansiedade, foi um elemento facilitador para 0 seu posicionamento na relacéo

descobrindo sua importéncia para 0 outro e, consegientemente, se re-descobrindo. Em

contrapartida observemos a fala abaixo:

“ A gente saia muito, viajava, principalmente, porque a gente tinha
uma situacdo financeira boa, |6gico, eu tinha um comércio e
quebrei, ai mudou. Mesmo antes da doenca dela se manifestar eu
sabia que elairia para lista do transplante. Ha muitos anos a gente
sabia, mais de dez anos, que ela tinha hepatite C, tratou comdr.x. A
gente leva uma vida normal, normal até demais, porque o Dr. X.
disse que éa podia tomar uma cervegjinha, mas ela tomava
cervgiinha de final de semana, mais prolongada (Risos), que a
gente até falava, os colegas diziam: “ que médico bom o seu, depois
de uma hepatite, ele deixar tomar uma cervginha’ (Lazaro, 55
anos).

Verificamos, tal como pontua Rolland (1998), que o cdnjuge, diante da gravidade da
doenca do parceiro, experimenta sentimentos ambivalentes. Percebemos ainda no seu relato um
afastamento - dele em relagdo a esposa - em consequiéncia da dificuldade de enfrentar a situagcéo e

0s sentimentos advindos das mudangas ocorridas narelacéo do casal.

5.2.6 Vidaconjugal atual

A doenca grave cronica provoca mudancas no ciclo de vida familiar podendo ocorrer
conflitos que dificultem ou facilitem a evolucdo dos casais. Como aponta Romano (2001) é

necessario proporcionar um espaco multidisciplinar de aprendizagem de como lidar com o
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adoecer, suas repercussdes, tratamento e indicagéo do transplante para os familiares; oportunizar
grupos de reflexdo com casais favorecendo um momento para repensar a trgjetéria da
conjugalidade perpassada pelo adoecer. Observemos as seguintes falas:

“Eu fiquei mais compreensivo, fiquei sabendo de algumas coisas
que eu ndo sabia, passel a ser mais compreensivo. Nas reunides
com os meédicos eu ouvi informacgdes cientificas da doenca dela,
entdo esse conhecimento que eu adquiri conversando com 0s
meédicos na consulta, faz com que eu me torne mais compreensivo.
Eu pude entender mais, levar café na cama todos os dias, levar
medicamento para ndo passar do horario que ela ndo dorme a
noite, ai chega cinco horas quer dormir se a gente deixar ndo toma
nem os remedios no horéario e da uma hiperglicemiazinha, entdo eu
figuei mais atento, mais compreensivo ao problema dela’
(Rubiano, 29 anos).

“ Olhe eu acho que até aconchegou mais, acredita nisso? Porque a
gente passa, a saber, que a pessoa, tem uma doenca, e ela pode ser
hoje e pode ndo chegar amanhd, entdo a gente procura fazer uma
correspondéncia um com o outro melhor, cada vez mais préoximo e
melhor se puder ser, ndo €? Porgue eu acho gque a coisa que a
gente pode fazer € assim, pra pessoa se esguecer que vai fazer uma
operacao, que pode morrer 0 que a gente puder fazer de bom, um
para 0 outro, pra que, pra |4, eu acho que é legal. (pausa
emocionado).O sentimento que a gente tem € :serd que vai
acontecer dela falecer , ndo falecer ,as vezes ndo morre na hora,
na sala de operacdo passa dois, quatro meses, um ano e depois vai
embora, quando a pessoa fica com isso dentro dele, ja fica meio
triste, aquela coisa assim, pensando que € hoje ndo € amanha , sera
que vai morrer serd que ndo vai, entdo a gente cada vez, esta se
aproximando mais um do outro e fica pedindo a Deus que dé muito
tempo para viver” (Diamantino, 77 anos).

Na fala de Rubiano confirmamos a importancia de subsidiar o parceiro com uma visao
biopsicossocial do adoecer como afirma Romano (2001), enquanto na faa de Diamantino
evidenciase a conjugalidade atravessada pela perda antecipada que remete o conjuge a
necessidade de qualificar avida diante da perdaiminente da parceira(ROLLAND, 1998). Frente
a este sofrimento ele barganha tempo de vida através da fé religiosa, mesmo consciente da

possibilidade de morte iminente. Ambos buscam confiar nos artificios como o transplante e
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tratamento medicamentoso para prolongar o tempo de vida das parceiras no desgjo inconsciente
de alcancar aimortalidade (KOVACS, 1996).

“(Pausa) acho que ee ficou mais inseguro, solicita minha
presenca, ficamos mais unidos, ficamos muito proximo. As vezes
discutimos porque estamos mais perto e 0s erros aparecem.
Concordamos em trabalhar menos, para dar mais atencdo aos
filhos porgue assim todo dia de trés horas a gente esta em casa, a
gente faz a ginastica e volta, a gente estd mais com os meninos. faz
tarefa, janta junto, tem uma convivéncia muito maior do que a
gente tinha anteriormente. Entdo assim a gente ficou mais unido,
deu mais assisténcia aos filhos e o lado negativo que até agora so
disse coisa boa (ri), o lado negativo sdo os abalos que a relacéo
sofre em funcdo dessa angustia que a gente vive ndo €? Faz exame,
o MELD piorou ,ele fica arrasado ja comega a pensar besteira, ai
fica meio deprimido, ndo quer sair, oscila muito porque, as vezes
,quando ele esta fisicamente mais fraco nada para ele estd bom, e
termina sobrando pra gente. A gente ndo pode gostar de nada
porque se a gente gosta tem que irso.Ele ndo consegue
acompanhar. Ele ndo tem o que fazer sb tem que esperar, e fazer a
dieta, ndo tem nada de concreto, (batendo forte com as maos em
forma de murro), é uma luta invisivel que vocé ndo esta vendo,
parece que vocé ndo esta lutando. E t&o estranho é s6 esperar,
esperar, esperar ai assim é horrivel esse tipo de doenca vocé ndo
tem data, vocé ndo tem nada, vocé so tem que esperar, VOcé nao
tem remédio, ndo tem nada. Vai para o médico fazer exames e
esperar. E isso que elefaz a vida toda” (Esmeralda, 35 anos).

Observamos o0 quanto a doenca aproximou o casal, onde ela mesma se surpreende em
pontuar aspectos positivos, mas quando se depara com o lado tragico da doenca se sente
imobilizada, impotente diante dela e do tratamento, revelando sua raiva e se angustia em ndo
poder agilizar o retorno a salde. Porém, percebemos 0 quanto se sobrecarrega e se frustra no
cotidiano com as atitudes do marido frente aos sintomas da doenga, como se resolvendo a doenga
0 problema estivesse solucionado, sem se dar conta que nesse processo de interacdo ambos sdo
dependentes (PINCUS, 1998).

“Nada, s6 a preocupacdo dela e nossa em fazer o tal transplante
ndo €? Toda cirurgia sgja ela qualquer, toma anestesia geral e se

tem risco de vida, ndo é verdade? E a dela principalmente, que
além do risco de vida, ela podera voltar a ser o que era, devido ao
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virus continuar na corrente sangliinea. Peco a Deus que néo
precise fazer, que osremédios resolva” (Lazaro, 55 anos).

Na fala acima, o conjuge demonstra ndo reconhecer os beneficios do transplante, procura

viver sem mudar sua atitude de vida frente a essa situacéo, barganha através da fé religiosa e

ratifica a ndo aceitacdo do transplante, porque em sua fala existe 0 medo a perda da esposa

durante o procedimento cirdrgico (KUBLER-ROSS, 1960).

A intimidade conjugal, como refere Bergami (1999), permite conhecer e compartilhar

sentimentos diversos, que proporcionam a desmistificacdo do conjuge ideal, permeado de

fantasias, desgjos e expectativas conscientes e inconscientes gque inviabilizam a convivéncia com

0 parceiro redl.

“ Eu acho que se dependesse dele a gente namorava direto, por isso
eu acho que tem momentos que ele quer viver mais do que vive
como se fosse acabar. Eu identifico esse querer namorar mais por
causa do transplante” (Pérola, 24 anos).

Na fala de Pérola constatamos que a intimidade proporcionou uma compreensdo da

atitude do conjuge na busca exacerbada da atividade sexual, sem necessariamente frustrar seus

sentimentos com relagéo ao parceiro, gudando-ano cotidiano alidar com a situagéo.

“Na&o houve mudanca na nossa intimidade, qguando o momento de
intimidade acontece, acontece sem barreira sem restrigdes do que
era antes, a mesma coisa é a nossa relacdo sexual. Quando
acontece hoje, € como era no principio com certos cuidados é
claro, porque hoje ela tem partes do corpo que sdo sensiveis, como
a barriga, entdo tem que aprender a ser mais carinhoso ainda
tentar ser mais leve possivel, mas na questdo da intimidade em s
ndo mudou muito ndo, continua a mesma coisa. A questdo do
transplante, da doenga ndo criou nenhum tabu n&o, o que mudou
foi a frequéncia” (Rubiano, 29 anos).

A principio tenta negar as mudangas ocorridas por conta da doenga, demonstrando a

presenca dessa idealizacdo do casal, falada por Bergami (1999), admitindo a mudanga na

freqiéncia das relacbes sexuais. Provavelmente, a sexualidade ficou comprometida pelas
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condicdes clinicas vivenciadas pela parceira, embora saibamos que o aumento ou a diminuicéo da
sensibilidade aos sintomas tem uma correlagéo psicol6gica, no entanto negada pelo conjuge. De
certa forma alimenta a atitude atruista frente a rendncia e doagéo que faz em decorréncia da sua
atitude éticafrente ao que esta vivendo.
“Ele se d4 mais, e cobra mais, muito mais, ele acha que
sexualmente tem que ser muito produtivo, ele procura muito e quer
que eu sga assim como ele. Acredito que sga que por conta do
tempo de vida ele acha que tem pouco tempo de vida, tem que
marcar muito a minha vida tem sempre que estar presente. Ele ja
me disse que quando morrer se eu arrumar outro homem vem fazer
um ndo sei 0 que, sabe? A possibilidade de morrer e eu ficar nova
isso faz muito mal a ele, muito mal mesmo” (Esmeralda, 35 anos).
Observamos, na fala de Esmeralda, o quanto a relacdo afetivo-sexua encontra-se envolta
nas consequiéncias que o impacto da doenca grave com iminéncia de morte provoca no conjuge
doente (PINKUS,1998). A constante preocupacdo do parceiro em viver intensamente a atividade

sexual na nossa visdo, € umaforma de afugentar a morte, marcar a vida da parceira e mostrar a si

mesmo que e viril.

5.2.7 Recursos paramanter arelacdo

Um casal para vivenciar um longo periodo de estabilidade conjugal, segundo Bustos
(2003), caracteriza-se por ter em sua base 0 sentimento amoroso, a vivéncia da sexuaidade e os
projetos em comum gue propiciam a cumplicidade da vida a dois. Diariamente devem fazer uso
do didlogo para encaminhar as propostas do casal.

Que recursos? (pausa) nada de diferente, amizade sempre
conversando, o didlogo, essa € a palavra certa para manter a
relacdo da gente. Tem que ter didlogo tem que combinar, qual quer
coisa que vai se fazer tem que pensar os dois juntos (pausa). As
vezes tem uma briguinha, mas depois namora. Assim, aquele
carinho, assiste televisdo junto, aquelas coisas, tém mais o contato
gue a gente perde quando trabalha os dois que é muito corre —
corre’ (Pérola, 24 anos).
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“Paciéncia, muita paciéncia, porque senado (balancando a cabeca
negativamente) é o principal, acho que vocé tem que amar mesmo,
se ndo amar fica horrivel, é barra. Primeiro tem que gostar muito
da pessoa, amar muito e ter muita paciéncia tem horas que ee fica
falando eu fico sem ouvir, tem hora que sou grossa se ndo entro no
mesmo barco (estrala o dedo). Ai assim eu sou muito humorada e
tento levar na brincadeira situagbes que me sensibiliza, mobiliza
muito” (Esmeralda, 35 anos).

Nas falas acima percebemos a preval éncia do sentimento de amor e amizade, a paciéncia
e didogo, proporcionando a vivéncia da conjugalidade; isto confirma, segundo Bustos (2003), a
base do sentimento amoroso caracterizando uma relagdo perpassada pela criatividade para
sobreviver as intercorréncias do cotidiano. Caiuby e Karam (2005) também ressdtam a
importancia de sentimentos positivos nos cuidadores para enfrentar as oscilagdes de humor e a
pouca cooperacdo do paciente, em alguns momentos.

“ Eu acho gue o0 que eu fago € uma coisa que eu sempre fiz, sempre

fui um pai, certo? N&o sou uns pais ausentes, ausentes em outras
ocasifes porque eu vigjava muito, mas sou de dentro de casa.
Minha familia ndo falta nada se depender de mim, eu escuto eles,
estou com eles, as vezes eu me ausento € de conversar muito, eu
ndo sou muito de conversar, isso ela tem reclamado. Eu acho
também que a parte amorosa e talvez a sexual também sustentam,
nao é? Mas sdo coisas também que se supera, dependendo da
ocasido. Como diz o ditado, nem s6 de pao vive o homem, ndo é
verdade? E vocé sendo uma pessoa carinhosa, nunca fui de bater,
de levantar a voz, de desrespeitar com palavras obscenas, ninguém
nunca deu um no outro, nem levantou a mao, nem empurrou, nem
dizemos palavrfes. Eu a trato bem e ela também, a reciproca é
verdadeira, por isso que nos fizemos esses anos de casados €
porque nos nos respeitamos’ (Lazaro, 55 anos).

5.2.8 Projetos e expectativas para o futuro

Os cOnjuges que tém um parceiro na lista de espera vivem em constante aerta
aguardando a chamada para o transplante que, para eles, representa a mudanca de suas vidas. Os
projetos geralmente sdo adiados e todas as a¢les so voltadas para favorecer a qualidade de vida

da pessoa doente. Observemos algumas faas:
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“Olhe se eu pudesse viajava com ela, mas ndo pode por causa do
remédio que ela esta tomando, tem gque tomar remédio e o que eu
espero dela se Deus quiser, € que €la vai, se recuperar, vai
recuperar a saudizinha dela. Olhe eu tenho planos sim, mas n&o
adianta, bem que eu queria leva-la para Portugal, passar uns trés
ou quatro meses mas, de repente, pode ser chamada para fazer a
operacdo, e ela ndo estar presente, e perder a oportunidade. A
gente ndo pode esperar pela segunda oportunidade num caso desse,
a gente tem que estar sempre atento, sempre quando a gente vai
para praia com meu filho, eu digo a ele, leve o celular e deixe ele
sempre ligado, ndo desligue” (Diamantino, 77 anos).

“Nao tenho projetos em minha mente, porque a espera do
transplante ndo me da oportunidade de fazer este plano, porque
nao é pela espera em s, € pelo estado de salde que €a se encontra.
O estado dela ndo permite que eu faca plano, projeto. Queria
exercer minha profissdo, sO que a doenca dela ndo me permite, essa
espera o estado fisico dela ndo me permite concretizar esse sonho”

(Rubiano, 29 anos).

Percebemos gue os conjuges, N0 momento, renunciam a projetos pessoals e conjugais em
funcdo da necessidade imediata do transplante.  Vivem constantemente em alerta a espera da
chamada do transplante que representa o resgate de seus projetos e mudanca de vida (BARROS,
2004).

“A gente faz os planos, mas, sempre tem um entrave por que
comprar isso agora? Deixe para mais perto, porque se eu piorar...
Isso € uma realidade que a gente vive entdo os planos existem mais
no fundo, no fundo esta ligado a espera do transplante. No nosso
trabalho est4 tudo organizado, a hora que ele precisar eu vou sair,
tudo que a gente faz, a gente faz ja pensando numa coisa, a
qualquer momento a gente pode ndo esta, ali pode ter que estd em
outro lugar, no hospital, sei 14 a gente vai ter que se fechar de tudo
isso, deixar meio que de lado, entdo os planos existem, mas nao
pode ser a longo prazo para gente seis meses € um longo prazo.
Vocé espera em tudo, vocé aprende a esperar em tudo, o médico, o
enfermeiro.Comega a aprender na vida a esperar até pra ajudar
uma pessoa Vocé tem que esperar. Aprendemos muito com essas
coisas, a palavra chave do transplante é a espera, vocé espera todo
dia que alguém se solidarize , vocé espera que o governo subsidie o
tratamento, vocé espera que as pessoas faca as coisas bem feitas.
Espera € a palavra em todos os aspectos, tudo (ri)” (Esmeralda, 35
anos).
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Também observamos o aprisionamento do casal e a dificuldade de Esmeralda em lidar
com a espera em médio prazo do transplante, onde se vé impossibilitada de mudar a situacéo do
conjuge doente. Porém, ndo se da conta que a vida dela precisa de projetos individuais que
podem ser executados independente da espera do transplante, justificando e alimentando nessa
atitude de espera um processo de interacdo onde o mecanismo de identificagdo se sobressa em
funcao de sua historia de vida e processo de conjugalidade (PINCUS, 1974).

A mais jovem esposa pontua os bens materiais que espera conseguir e que foram adiados
em funcdo da doenca. Eles estéo justamente na fase de aguisicdo quando do surgimento da
doenca.

“Os planos gque a gente fez ndo é antes (pausa) ou depois é de
acordo com o financeiro. Um dos projetos hoje € trocar a moto dele
por um carro, porque algumas viagens que a gente faz para ca se a
gente viesse de carro facilitava muito. Construir a casa da gente,
que é o sonho de todo brasileiro. Moramos de aluguel, mas ndo
existe um critério para que sgja antes ou depois, o filho serd
quando terminar a faculdade’ (Pérola, 24 anos).

Ela parece ter compreendido que a gjuda ao parceiro doente, necessariamente, ndo passa
pela renlncia aos planos e projetos individuais e conjugais, pelo contrario, quanto mais
realizarem suas expectativas, mais se sentirdo fortalecidos para o enfrentamento do ato cirdrgico
em tempo indeterminado (ROMANO, 2001; ROLLAND, 1995).

Concluimos que nas diversas dimensdes investigadas tanto os pacientes como os conjuges
revelaram sentimentos e comportamentos semel hantes. Percebemos, ainda, que ab mesmo tempo
em que a doenca elicia sentimentos de angustia, medo e ameaga constante de perda, pode também

reforcar 0 amor e 0 companheirismo pré-existentes ou mesmo modificar a interacdo conjugal,

propiciando maior intimidade entre os parceiros.
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6. CONSIDERACOESFINAIS

A presente pesguisa teve como objetivo geral conhecer a interagdo do casa em que um
dos conjuges encontra-se na lista de espera para realizacdo do transplante hepético. Salientamos
gue nosso interesse por este tema surgiu a partir da prética profissional como psicologa clinica
hospitalar, desde o ano de 2001, na Clinica de Cirurgia Geral e Transplante de Figado do
Hospital Universitario Oswaldo Cruz da Universidade de Pernambuco HUOC — UPE.

Durante este periodo a pratica clinica trouxe indagacdes que permeiam a atuac&o clinica-
tedrica hospitalar. As dividas e interrogagdes relacionadas ao acompanhamento psicolgico do
casal se acumularam ao longo do tempo. Tentamos responder ainda a necessidade de melhor
instrumentalizar a prética, devido a grande demanda dos casais que se confrontavam com o
processo de adoecer gravemente, a convivéncia constante da ameaca de morte e a indicagéo do
transplante hepético para melhorar a qualidade de vida
A acdo psicolbgica cotidianamente se confrontava com o desafio de oferecer espaco de reflexdo
para uma possivel mudanca de vida. Diante deste contexto, surgiu a inquietacdo de desvendar
COmMO 0S casais convivem com a espera do transplante hepético; quais os recursos psicol 6gicos
gue sdo utilizados para favorecer ainteracdo da convivéncia dos conjuges em lista do transplante,
pois encontramos estudos sobre familia com pessoas portadoras de diversas patologias, mas
0 casal vivendo o processo de adoecer e a possibilidade de morte n&o foram temas encontrados
facilmente naliteratura

As entrevistas realizadas com os casais em lista de espera do transplante hepético
demonstraram as diversas interages conjugais atravessadas pelo sentimento de perda anteci pada.
Observamos que propiciar este momento individual, através da entrevista, foi muito importante

para eles pois tiveram a oportunidade de expressar sua vivéncia conjugal permeada de mitos,
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medos, fantasias, expectativas e sentimentos encobertos corroborando com os tedricos
estudados. Pincus e Dare (1981), Costa (1988), Molin (1996) e Osorio (2002) que tratam da

dinadmica conjugal.

Através da pesquisa pudemos conhecer ainteracéo do casal com um dos conjuges em lista
de espera do transplante hepético, descrevendo e identificando sentimentos, relacionamentos e

experiéncias antes e depois da entrada na lista de espera na qual se sobressairam oito temas.

Iniciaremos pela temética da espera do transplante vivenciada pelos conjuges como um
periodo de angUstia, inseguranca, tensdo, vigilancia, mas, também, de esperanca de uma mudanca
de vida. A gravidade da doenca e a espera do transplante foram apontadas como um precipitador
para a mudanga da convivéncia conjugal, uma vez que se confrontaram com a possibilidade da
perda iminente, fortalecendo lagos anteriormente estabel ecidos e contratos secretos. Lancaram-se
em uma nova aprendizagem do processo interativo, refazendo a cotidianidade perpassada pela

dor e sofrimento do parceiro doente.

Os mecanismos de defesa que se sobressairam neste enfrentamento foram a projecédo, a
identificacdo, a negacdo, a barganha, a racionalizacdo e aceitagdo, possibilitando, em aguns
casos, 0 redesenhar da conjugalidade voltada para a perspectiva de retomarem suas vidas apés o
procedimento do transplante. Portanto, a relagdo conjugal se coloca suspensa, em continuo
processo de aprendizagem na busca de dispositivos de interacdo que favorecam a mudanca

pessoal e dareagao.

O impacto da noticia sobre a necessidade do transplante foi vivenciada pelos conjuges
como algo tragico, extremamente impactante; sentiram-se desamparados frente a necessidade da
inscricdo na lista para realizagdo do procedimento. O paciente recorreu ao conjuge buscando

parceria para enfrentar, compreender e suportar o que estava vivendo. A atitude do parceiro (a)
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foi similar ao cOnjuge, pois surgiu 0 sentimento de impoténcia, perda antecipada e preocupacao
em como apoiar 0 paciente nesta situacdo. Alguns demonstraram impoténcia em agilizar o
processo de doacdo queixando-se das poucas medidas que o governo vem empreendendo na
direcéo da doacdo de 6rgdos. Neste sentido, constatamos que a familia € desafiada a ser cuidadora
principal e ndo pode contar substancialmente com as politicas de salide que amparem o sujeito
nesta situacdo. Desta forma ela recorre a equipe multiprofissional numa tentativa de se sentir
acolhida na dor da perda iminente do cénjuge, como também nas necessidades psicossociais que

se fazem presentes.

A tematica das necessidades atuais circulou em torno da situagcdo financeira e agilidade
do transplante. A ateracdo da situacdo econdmica ocorreu devido as mudangas que foram
realizadas para atender ao tratamento. Assim sendo, como 0s recursos financeiros se encontravam
restritos ao beneficio e a aposentadoria, o casal refez seus gastos em funcdo das despesas que
aumentaram de acordo com a demanda do paciente. Os cOnjuges, em sua grande maioria,
requisitaram além da melhora financeira, a agilidade em adquirir o figado para o parceiro, como
também melhorar as condic¢des de salde e saldar débitos vigentes para oferecer melhor qualidade
de vida ao(d) companheiro(a). Observamos, assim, que as necessidades se entrelacam numa

proposta de cumplicidade, cuidado e responsabilidade.

As mudancas realizadas pelos pacientes para enfrentar a espera do transplante se situaram
dentro da perspectiva de otimizar a vida, adquirir maiores informacdes acerca da doenca,
conversar com 0s pacientes em lista e transplantados, para conhecer as diversas realidades e
entrar em contato com as dificuldades individuais, fracassos e sucessos das pessoas
transplantadas; buscar recursos internos citados como otimismo, fé, carinho, como também

conhecimento visando a conscientizacdo da necessidade do transplante e tratamento. Por outro
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lado, os parceiros realizaram mudancas de cidade, deixando familiares e amigos, dispensaram
melhores condi¢bes de trabalho que comprometessem os cuidados com os doentes, mudaram

habitos sociais em fungdo das limitagdes do conjuge, repensaram arelacéo.

Com relacdo a vida conjugal antes da entrada na lista percebemos que o processo de
interacdo dos participantes se congtituia de afeto, expressdo de amorosidade através da vivéncia
da sexudidade, cumplicidade e realizacdo de projetos comuns, embora alguns demonstrassem

conflitos.

No que se refere a vida conjugal atual os pacientes que recebem compreensdo e
acolhimento dos parceiros e aceitacdo de suas limitagdes sentem-se amparados na conjugalidade,
ocorrendo, inclusive, uma maior aproximacao fortalecendo os lacos ja estabel ecidos. Porém, em
alguns momentos, 0s pacientes expdem seu conjuge a uma situacéo de vulnerabilidade conduzida
a0 sabor das suas étitudes, centralizando o sofrimento em s mesmos, desconhecendo ou
atenuando o investimento do conjuge que se desdobra em paciéncia, compreensdo e doagéo na
tentativa de amenizar a dor vivida pelo parceiro. Alguns acentuaram a dificuldade em conviver
com a baixa libido, preocupacdo em transmitir a doenca e dificuldades encontradas para a
execucdo da atividade sexua em decorréncia das conseqiiéncias da doenca marcada no corpo
através dos sintomas. Os pacientes masculinos, com vigor fisico, citaram a necessidade de se
auto-afirmar frente a companheira procurando marcar presenca com atitudes e repeticéo
constante do ato sexual. Todos apontaram a importancia da familia extensa como apoio no

transcorrer da doenca.

Os conjuges procuram levar uma vida harmoniosa, onde as tensdes e as mudancas trazidas
em consequéncia da doenca sdo superadas por ambas as partes no intuito de assegurarem que

estdo prontos para o transplante a qualquer momento. Alguns acreditam que o transplante n&o
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serd necessario evitando, assim, se mobilizarem pela proximidade da morte representada pelo
alto-risco do procedimento cirdrgico. Com o transcorrer da entrevista revelaram sentimentos de

impoténcia, fragilidade fisica e emociona bem como insegurancga acerca do amanha do casal.

No tema dos recursos para manter a relacdo os pacientes utilizam a cumplicidade, a
confianca, a atencdo, a aceitacdo e a compreensdo do(a) parceiro(a), tentando satisfazé-lo (a)
afetiva e sexuamente. Recorrem, também, a religiosidade no  sentido de amparar todas as
dificuldades e favorecer um direcionamento na vida. Por outro lado, os cOnjuges ressatam
atitudes de doacdo, sentimentos de amor e sobrecarga na funcdo de pai(mée) e provedor(a). Ao
mesmo tempo apresentaram decepcdo, raiva, culpa, enfim, oscilam entre sentimentos

ambival entes.

Acerca das expectativas para o futuro, constatamos que a dedicacdo ao cdnjuge doente,
por parte do(a) parceiro(a@), foi um elemento primordial, pois favorecia o compartilhar do
processo de adoecer, inclusive tendo que renunciar ou adiar projetos pessoais e 0s conjugais.
Percebemos que os projetos sdo adiados em funcdo da espera do transplante, tornando, assim, o
processo de espera uma verdadeira aprendizagem para o espaco de convivéncia que se torna
prioritario para garantir a sobrevivéncia e re-direcionamento da conjugalidade pautada na

gualidade de vida e darelacéo.

A leitura clinica que fazemos acerca da experiéncia vivida pelos casais em lista de transplante é
de um constante processo evolutivo integrativo, isto € o homem, ao longo de sua trgjetéria, vem
buscando humanizar-se, tornar-se conhecedor de sentimentos e possibilidades na relacéo pessod
e interpessoal. Descobre a cada momento vivido, desde o seu nascimento, que o outro o acolhe, o
revela e o constitui; se reconhece num constante processo de relagdo com o outro e o mundo

gue o cerca, numa perspectiva do alcancavel da sua existéncia, pois esta se compde de muitos
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outros, que se incorporam ao “eu singular” que vive sua existéncia temporal sob o jugo da
atemporalidade. Clarificando este raciocinio, observamos que os casais, a longo de sua histéria
biopsicossocial-cultural, religiosa e econdmica, viveram um crescente processo na busca de

tornarem sua relagdo humanizada.

Como jafoi referido no decorrer do trabaho, antes dos anos 60, o casamento se pautava
por interesses adheios a0 aspecto afetivo-sexual, voltando-se para 0s aspectos sociais e
econdmicos e relegando os sentimentos a segundo plano. Com as intervengdes higienistas o
casamento passou por mudancgas que geraram uma reorgani zagao favorecendo o lugar da mulher
e da crianca. Com 0 advento da revolucdo cultural e sexua dos anos 60 e 70 se estabelece o
encontro do parceiro regido pelalivre escolha afetiva e sexual. O casal se propde a construir uma
nova forma de relacionamento na qual o amor, a participacdo, o respeito, a compreensdo e o
didlogo fazem parte substancial das relagdes. Estes elementos foram observados e preponderantes
em nossa pesquisa, contemplando a construcdo de uma vida a dois pautada na possibilidade de
reconhecer 0 outro como pessoa de desgjos e possibilidades composta de cada “um” e um “nés”.
Quando falamos no “eu-nds’ estamos nos referindo a um sujeito com sua histéria mergulhada na
cultura, religido, enfim, em suas varias dimensdes, sem a apropriacdo apenas da interacéo

psicol gica separada do todo.

Quando um dos conjuges adoece instala-se um processo de desestabilizagdo que exige do
casal uma reorganizacdo que implica no repensar da relagdo vivida e da prépria existéncia para
dar um significado ao vivido. Embora atravessados pela ameaga de morte, esta ndo os imobiliza,
pelo contrario, os impulsiona na busca para o sentido da experiéncia vivida, e nesta, muitas vezes,

se reencontram e desencontram num constante ir e vir narealizacdo de um eterno devir.
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As angustias e inquietagdes vividas pelo casa pertencem cada vez mais ao terreno do aqui
e agora e do sentido da vida que séo partilhados com os familiares ou cuidadores diretos e equipe
de salde. Nesta perspectiva queremos chamar a atencdo dos profissionais de salde para
ofertarem um espago de acolhimento ao casal centrado na dor que estéo vivendo nesse momento
gue vai além das queixas e sintomas, pois estdo vivendo com o seu sentido de vida perpassado
por possibilidades e circunsténcias inesperadas. Eles estdo sendo invadidos por um momento
desconhecido que desorganiza a compreensdo da vida humana e coloca em xeque a sua
existéncia. Desta maneira, acolher 0 outro que sofre é abrir 0 seu espago interno para um
acolhimento, um suporte que ampare e possibilite um encontro que favorega a redescoberta do

sentido de vida.

Acreditamos que a equipe de salde deve observar 0s seguintes aspectos psicossociais

diante do casal em lista de transplante:

e A equipe médica acolher o casal, proporcionando um clima empético parafacilitar
a expressdo dos sentimentos originados pela indicacdo do transplante, de modo
gue redlize os encaminhamentos necessarios a partir da demanda do momento
vivido possibilitando um encontro no qual 0 casal possa expressar sentimentos e
dividas relacionados a0 momento novo surgido.  Permitir a0 casa uma
participacdo direta no tratamento que, No primeiro momento, se mostra envolto em

fantasias e expectativas de gravidade e morte.

e Observar as necessidades psicossociais do casal, fazendo o encaminhamento

necessario para os demais profissionais e instituicoes de gjuda.

e Avadiar se as politicas de salide direcionadas aos pacientes em lista de espera do

transplante contemplam as necessidades da sua clientela.
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e Perceber o conjuge cuidador como parceiro no processo do tratamento do paciente
crénico grave, pois ele(a) sofre com as intercorréncias da doenca. A assisténcia ao
cuidador pela equipe de salide € imprescindivel, uma vez que este harmoniza e

participa da experiéncia vivida pel o paciente conjuge.

o Andisar as condi¢gbes emocionais do conjuge para enfrentamento de situactes
estressantes que pdem em risco a vida do parceiro, pois em decorréncia da
convivéncia e por ser cuidador direto do parceiro ele necessita ser cuidado para
prover seu companheiro (a) de assisténcia. Se possivel, recorrer afamilia extensae
filhos para aliviar a sobrecarga do cénjuge sadio, pois percebemos que afamilia de
modo geral foi apontada como referéncia de gjuda, como também observamos que
0s casais cuja afetividade foi assinalada como elemento preponderante nos sinaliza
gue € um recurso indispensavel para o tratamento e restabelecimento do conjuge

doente e, assim, re-significar o sentido de vida do casal.

e Orientar 0 casal no sentido de reconduzir sua trajetéria de vida alicercada nas
necessidades, projetos e expectativas atuais sem adiar os planos e aprisionar-se

demasiadamente a espera do transplante.

Este estudo contribuiu para o repensar da nossa pratica profissional, consubstanciando
futuras intervencdes que favorecam aos casais uma assisténcia de qualidade voltada para suas
necessidades. Esperamos que ele propicie o fomento de novas pesquisas a exemplo dos seguintes
temas. a relacdo de filhos de pacientes em lista de transplante hepatico; paciente pés —
transplantado e qualidade de vida, as repercussbes da doacdo e enlutamento nas familias
doadoras; relagdo da familia doadora com a familia do receptor; a relacdo da equipe com o

paciente na lista de espera; a representacdo simbdlica do transplante para equipe; sentimentos
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experienciado pela equipe com a morte do paciente durante o ato cirdrgico e poés
transplante.Enfim no que concerne as diretrizes dos programas de transplante hepatico; que
contribua, através da disponibilizacdo dos resultados, para a pesquisa cientifica sobre a vivéncia
da conjugdidade atravessada pela doenca grave, e que proporcione uma reflexdo sobre a

qualidade de vida das pessoas em lista de espera.
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ANEXOI

ROTEIRO DE ENTREVISTA

ROTEIRO PARA A ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA

DADOS SOCIO-DEMOGRAFICOS:

Idade:
Sexo:

Escolaridade:
Estado Civil: Tempo de Relacionamento

Profissao

Situacéo empregaticia:
Naturalidade:

Religiao:

ENTREVISTA:
1. Como estd sendo a espera do transplante hepatico?
Como tem sido arelacdo afetiva/conjugal durante este periodo?

. Como eraa convivéncia conjugal antes da entrada na lista de transplante hepatico?

Como vocés tém convivido com a expectativa do transplante?

Quais suas necessi dades atuai s?

Que recursos vocé tem utilizado para manter arelacéo conjugal ?

2

3

4

5. O que mudou narelacdo depois de participar dalista de transplante hepético?

6

7

8. Quaisas mudancas gque precisam ser realizadas para o enfrentamento desta situacéo?
9

Como foi 0 impacto da doenca navida do casal?
10. Como ficou aintimidade do casal apartir da doenca?
11. Quais os projetos e plangjamentos durante o processo de espera?

12. O que espera do transplante?

109
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ANEXOII

PARECER DO COMITE CIENTIFICO DE ETICA DA UNICAP
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ANEXOIII
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
UNIVERSIDADE CATOLICA DE PERNAMBUCO

DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA
MESTRADO EM PSICOLOGIA CLINICA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Tema da pesguisa: Aprendendo a redesenhar a convivéncia conjugal a partir da
expectativa do transplante hepatico.

Pesquisador es responsaveis. Célia Regina Medeiros e Prof2. Dr2 Cristina Maria de Souza
Brito Dias (Orientador a).

Pelo presente instrumento particular, o () signatario (a) autoriza, por livre e espontanea
vontade, arealizacdo de umaENTREVISTA parafins de pesguisa

Ao redizar a referida entrevista, serd garantido ao (d) participante total sigilo, ndo
havendo identificacdo do (a) mesmo (a).

Os resultados da pesquisa serdo de dominio publico e estardo acessiveis ao ()
participante atravées de sua divulgagdo em eventos cientificos pertinentes.

No ambito da presente pesquisa o0 (@) entrevistado (@) participa na qualidade de
participante ndo possuindo nenhum tipo de responsabilidade sobre a mesma.

Podera o (a) entrevistado(a), a qualquer tempo, requerer da entrevistadora a transcricéo
integral de sua entrevista, se assim o desgjar.

Fica esclarecido ainda que ndo podera o () participante reclamar qualquer direito, autoral
ou material, sobre o resultado final da pesquisa ou obra literaria que dela venharesultar.

A qualquer momento, o participante podera esclarecer ou solicitar informacfes da
pesquisa pelo telefone 21104057.

Recife, de 2007.

Firmo o presente,

Participante
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ANEXO IV

QUADRO | — DADOS SOCIO-DEMOGRAFICOSDOSPACIENTES



QUADRO | - DADOS SOCIO-DEMOGRAFICOSDOSPACIENTES
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Nivel de
Nome Idade Escolaridade | Religido Natural Estado Civil | Diagnéstico Profissdo
Solteira Esquistossomose | Doméstica
Jdlia 63 anos 2°Grau Evangédlica Goiana (45 anos de| Marsoni Aposentada
magistério convivéncia)
Casada Aposentada —
Celina 54 anos 3° Grau Catolica Triunfo (33 anos) Hepatite C Funcionéria
Federal
2° Grau-Aux. Convivéncia | Hepatite C | Sem profisséo
Jane 52 anos de Evangélica Olinda (7 anos) +Carcinoma (beneficio)
Enfermagem Hepatico
3 Grau Casado Comerciante
Olavo 41 anos incompleto Catolica Recife Colangite (Aposentado)
(9 anos) Esclerosante
2 Grau - Casada Professora
Osmarina 36 anos Prof@. de | Testemunha | Bahia Hepatite  auto- | (ensino
ensino de Jeova (5 anos) imune. fundamental)
fundamental Aposentada
Jaboatédo dos | Solteiro Motoboy
Manoel 28 anos 2° Grau Catolica Guararapes — | (4 anos de | Colangite (beneficio)
PE convivéncia) | Esclerosante

FONTE: Entrevistas dos Participantes - Pacientes
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ANEXOV

QUADRO || —DADOS SOCIO-DEMOGRAFICOS DOS CONJUGES
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QUADRO |1 - DADOS SOCIO-DEM OGRAFICOS DOS CONJUGES

116

Nome Idade Religido Nivel de Natural Profissdo Estado Civil
Escolaridade
Diamantino 77 anos Catolica 2° Grau Portugal Comerciante Solteiro (45 anos
Aposentado convivéncia)
Catdlica — néo Casado
Lazaro 55 anos praticante 2° Grau Arcoverde Vendedor (33 Anos)
Evangédlico da Divorciado
Aurino 42 anos Assembléia de | Ensino Nazaré daMata | Motorista (convive ha
Deus. Fundamental | desempregado 7 anos)
3° Grau Casada
Esmeralda 35 anos Catolica Engenharia Recife Comerciante (9 anos)
Evangélica  — Casado
Rubiano 29 anos Testemunha de | 2° Grau Salvador Operador de | (5 anos)
Jeova. navio
3°Grau Jaboatdo  dos Solteira
Pérola 24 anos Evangdlica Incompleto - | Guararapes - | Atendente (4 anos de
Administragdo PE comercia convivéncia)

FONTE: Entrevista dos Partici pantes — Conjuges
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ANEXOVI

QUADRO IIl —SINTESE DASRESPOSTASDOSPACIENTES
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QUADRO |11l - SINTESE DASRESPOSTASDOS PACIENTES

119

Espera do transplante

Impacto da noticia sobre

Mudanca para

Paciente Hepatico Necessidade do | Necessidades atuais | enfrentar a situagéo
transplante
Dificuldades com os Necessidade de dinheiro | Otimismo/ Acreditar que
Jdlia sintomas (inchago, | Foi uma sentenca de | (remédio, alimentacdo). | va dacerto.
dores, €etc...). morte.
Est4 se conscientizando, Uma maior
Celina se trabalhando. Procura ndo pensar no | Curar a pele, pois tem | conscientizacdo da
assunto. dergia necessidade do
transplante / Controle.
O que vier veio. O pior Esquecer os débitos e os | Arrumar emprego para
Jane S='0) os  problemas | Foi dificil, mas achaque | problemas. resolver a Situagdo
financeiros. vai datudo certo. financeira.
As vezes surta, fica| Ficou com o0s nervos
Olavo deprimido a0 saber que | abalados e desanimado . | Ter conforto como carro, | Aproveitar mais avida
S80 poucos o transplante casa/ O préprio espaco.
realizado.
Muita  confusdo e | O marido sentiu como se | Rever os familiares em
Osmarina oscilagdo de humor. n&o tivesse saida Salvador/  Ter  seu | Fazer o transplante.
préprio canto.
E angustiante, tem medo | Foi uma bomba na | Ter um filho. Conversar muito/
Manoel dacirurgiando dacerto. | cabeca Procurar se esclarecer
sobre a doenca.

FONTE: Entrevistas dos Participantes — Pacientes
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QUADRO |11 - SINTESE DASRESPOSTAS DOSPACIENTES

121

Paciente Vida conjugal antesda | Vida conjugal atual Recursos para manter a Proj etos e expectativas
entradanalista relacéo para o futuro
Otima, porque 0 €sposo €
Jilia Sempre foi boa, muito | muito presente e Cumplicidade Ir a Portugal conhecer a
carinho e cumplicidade. compreensivo. Sempre familia do esposo.
existiu o carinho, cuidado,
mesmo sem a paxdo
inicial.
Dificil, porque ndo obtém
Cdina melhora da pele e partes do Voltar a passear com a
O casd semprefoi unido. | corpo  ficam  sensiveis Confianca familia. Melhorar a salde.
dificultando a relacdn.O Ter umavida melhor.
fogo vai apagando apOs
essa convivéncia
Salam, se divertiam, avida | Perdeu a vontade de fazer | Procurar satisfazer o outro | Arrumar um bom trabal ho.
Jane sexual eraintensa sexo.Preocupagdo para ndo | (carinho, mimo, sexo, | Ganhar uma causa na
transmitir a doenca. atencéo). justica.
Com agumas brigas, mas | Usa a doengca para se | Procura ser bom pai, bom | Ver os filhos trabalhando,
Olavo se gostam. acomodar e a esposa| marido. Ficar junto. Fazer | formados. Ter que abrir
reclama da sobrecarga. viagens. mao do dcoal.
Casaram com a doenca | Apoio da familia é Ficar morando em Recife e
instalada; preocupa-se com | essencial e o estado de | A religido/ fé em Deus. acertar 0 pénalti
Osmarina 0 marido, pois ndo estd | humor, dores, barriga (transplante).
podendo retribuir a|grande preudicam a
dedicacéo. relacéo.
Era menos amorosa, com
Manod aguns desentendimentos, | O casal se aproximou mais | Aceitagdo do erro do outro | Construir a casa e ter o

passou a entender mais a
mulher depois que ficou
em casa e estd gjudando.

ficou mais unido, faz mais
SExO.

/ compreensdo.

filho.

FONTE: Entrevistas dos Participantes — Pacientes
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ANEXOVII

QUADRO |V — SINTESE DASRESPOSTAS DOS CONJUGES



QUADRO IV - SINTESE DASRESPOSTAS DOS CONJUGES
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Coénjuges

Vida conjugal antesda
entrada nalista

Vida conjugal atual

Recur sos para manter a
relacéo

Proj etos e expectativas
para o futuro

Diamantino

Sempre foram unidos, néo
brigagvam  muito.  Agora
cuidam mais um do outro.

Otimae se entendem. Ele
respeita e  compreende
quando €ela ndo quer fazer
SEXO.

Amar e gostar do outro,
conversar  sobre  certos
assuntos e fazer sexo com
carinho, prazer e amor.

Vigar com ela para Portugal.
Fazer mais companhia para o
transplante, e esperar ©
MESMO acontecer.

Lazaro

O casd tinha uma vida de
muitas viagens e
divertimentos. Critica velada
a esposa que ndo se cuidava
direito.

N&o mudou nada, se discute,
mas é coisanormal de casal.

E muito presente em casa
ajudando em tudo, é bom pai;
tem carinho e respeito pelo
outro.

N&o faz, leva uma vida
norma, se fizer plano ea
pode ndo gostar.

Aurino

Gostavam de fazer sexo. Agora
ela ndo quer, amanhece com dor
de cabega, ndo adianta fazer com
eadoente.

Do mesmo jeito que vinha antes,
néo se afastou nem recusou.

Ser sincero e honesto.

Projeto é dinheiro, servico.

Esmeralda

Ele era muito orgulhoso, néo
cedia em nada e agora ele
aceita as posi ¢coes da esposa.

Acha que €ele exige, se cobra
muito no lado sexua, acha
gue tem que da atengdo. Ele
acha que va viver pouco.
Fazem tudo junto e, as vezes
se sente incomodada.

Muita paciéncia, gostar muito
da pessoa.

Os planos existem, viagens,
melhorar o estabelecimento mais
no fundo é a espera do
transplante.Aprenderam a

esperar.

Rubiano

Ela ndo tem a mesma sallde
de antes e 0 casal va se
gjustando. A convivéncia era
amesmade hoje.

Ela esta muito estressada, pois
esta distante da familia. Ele ndo
a sobrecarega com  seus
sentimentos.  Compartilho  do
sofrimento dela.

Esperaque €lao procure,
porque ele ndo insiste mais,
quer deix&laavontade.

N&o faz nenhum projeto, a
doenga dela ndo permite.

Pérola

Comegou com amizade e
depois virou amor.

No inicio ee ficou muito ansioso
e triste, mas depois voltou ao
normal. Ele tem pressa em fazer
muitas coisas por ser 0 tempo
curto. Esta maisjunto.

N&o tem acontecido nada,
acha que precisade uma
sacudida. Amizade, didlogo,
ficar junto e namorar.

De acordo com a situagéo
financeirg; como todo
brasileiro. Casa, carro para
gudar o transporte, filho
depois dafaculdade.

FONTE: Entrevista dos Participantes — Conjuges




QUADRO IV - SINTESE DASRESPOSTAS DOS CONJUGES
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Coénjuges

Espera do transplante
hepatico

Impacto da noticia sobre
necessidade do transplante

Necessidades atuais

Mudanca para enfrentar a
situacéo

Diamantino

Questiona  os métodos
utilizados para o transplante.
Sugere mais propaganda e
empenho do governo

Foi coisagrande.

Dinheiro e que ela saisse bem
na operagao.

O governo invegtir para
garantir o transplante.

Lazaro

Torce para que ndo sea
necessario, em ultimo caso
aceita.

N&o penso que elavai morrer
disso ndo. Ela pode morrer de
outra coisa ou aé eu do
coracao.

Problemas financeiros, pois
tém muitos débitos.

A vida socid mudou muito,
pois elatem adergia e, muitas
vezes, ndo pode sair.
Também ela ndo pode lutar,
poistem hepatite.

Aurino

N&o tem nada contra e nem
preconceito.

Ficou sem entender porque
foi de repente que ela
adoeceu.

Emprego é o0 que esta
precisando.

O governo invegtir para
garantir o transplante.

Esmeralda

Oscila muito: tem época que
€ sO desespero e inseguranca
eoutraque tem esperanga.

O que mais marcou foi a
entrada na lista do
transplante. Parecia que tinha
aberto um buraco. Com o
tempo vocé vai aceitando.

N&o pensa muito nele, s ndo
consegue ver nada para ela so
o figado para ele. Queria ter
forca paralidar com ele.

Ficar disponivel para sair
com ele levi&lo ao cinema,
fazer a comida que ele gosta.

Rubiano

Tento ndo ficar estressado,
porgue confia nos médicos. A
fé também gudaVé o
transplante como
possi bilidade de melhora.

A doenca surgiu antes do
casamento, €la pensou em
desistir do mesmo, pois ndo
gueria ser uma carga para
mim. Casou sabendo que ela
era doente.

Necessidade financeira, ter o
préprio canto para morar,
cuidar da salde dela, ndo
pode trabalhar porque tem
gue cuidar da esposa e de ir
para Salvador.

Mudanca de cidade (sdo de
Salvador), deixar familiares,
amigos, as pessoas da igreja,
em busca da salide dela.

Pérola

Acha que é mais angustiante
para 0 paciente que para 0
acompanhante; mas se
conforma.

Foi muito dificil por que a
gente desconhecia a doenga,
mas a estrutura psicoldgica e
religiosa guda muito. E
pesquisamos muito. A familia
também ajudou muito.

Perder dez quilos, seformar e
voltar afreqlentar algrega

Mudar o corpo, porque tira
um orgdo. Espero que fique
bem.

FONTE: Entrevista dos Participantes — Conjuges
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