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RESUMO

A insuficiéncia hepética terminal € uma condicdo patoldgica de grande impacto na vida das
pessoas, levando a necessidade de transplante de figado como unica possibilidade de reverséo
do quadro terminal, com repercussdes ao nivel biologico, psicoldgico e social. O objetivo do
estudo foi avaliar a qualidade de vida relacionada a salde de pacientes submetidos ao
transplante hepatico. Trata-se de um estudo exploratério descritivo, analitico, com abordagem
quantitativa, realizado com uma amostra de 150 pacientes submetidos ao transplante de figado
em um Centro de Referéncia para transplantes em Fortaleza-Ceara. A coleta de dados foi
realizada de julho de 2012 a janeiro de 2013, com a aplicagdo de um instrumento referente aos
aspectos sociodemograficos e clinicos, e do questionario Liver Disease Quality of life
(LDQOL). O projeto seguiu as exigéncias éticas e foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da instituicdo sob o protocolo n° 041.06.12. Os resultados demonstraram melhoria
significativa (p < 0,05) nos niveis de qualidade de vida dos pacientes entre o periodo pre e
pos-transplante em todos os dominios avaliados. A idade apresentou correlacdo negativa nos
dominios: sintomas da doenca hepatica (p = 0,049), sono (p = 0,023) e funcdo sexual (p =
0,03). Os homens apresentaram melhores indices significativos de QVRS do que as mulheres
somente na dimensdo isolamento (p = 0,037). Pacientes com nivel de instru¢cdo mais alto
apresentaram maiores valores no dominio estigma da doenca hepética (p = 0,014). Houve
correlacdo entre renda e a qualidade de vida dos pacientes (r = -0,129; p = 0,001), com
interferéncia nos dominios qualidade da interacdo social (p = 0,033) e estigma da doenca (p =
0,046). Foi identificada influéncia negativa (p<0,05) da gravidade da doenca hepatica pela
escala de Child na qualidade de vida antes do transplante em sete dominios. A presenca de
comorbidade exerceu influéncia negativa nos dominios: preocupacdo (p = 0,007), sono (p =
0,014) e esperanca (p = 0,050). As complicacdes tiveram impacto negativo nos dominios
memoria (p = 0,018) e qualidade da interacdo social (p = 0,002), além de fraca influéncia
sobre o estigma da doenca. Conclui-se que o transplante teve impacto positivo em todos 0s
dominios avaliados e que houve influéncia de varidveis sociodemograficas e clinicas nos
resultados de qualidade de vida. Dessa forma, a identificacdo dos fatores que interferiram
negativamente podera contribuir para o planejamento de intervencdes de cuidados que possam

favorecer a saide e melhoria da qualidade de vida desses individuos.

Palavras-chave: Transplante de figado. Qualidade de vida. Avaliacdo em saude.



ABSTRACT

Terminal liver failure is a pathological condition of great impact on people's lives, leading to
the need for liver transplantation as the only possibility of reversing the terminal state, with
repercussions on the biological, psychological and social level. The aim of the study was to
evaluate the quality of life related to health of patients undergoing liver transplantation. This
is an analytical exploratory descriptive study with quantitative approach, conducted with a
sample of 150 patients who underwent liver transplantation in a reference center for
transplants in Fortaleza-Ceara. Data collection was conducted from July 2012 to January
2013, with the application of an instrument related to sociodemographic, clinical aspects and
Liver Disease Quality of Life questionnaire (LDQOL). The project followed the ethical
requirements and was approved by the Ethics in Research Committee under the Protocol
041.06.12. The results showed significant improvement (p < 0.05) in the levels of quality of
life of patients between the pre and post-transplant in all domains evaluated. The age was
negatively correlated in domains: symptoms of liver disease (p = 0.049), sleep (p = 0.023) and
sexual functioning (p = 0.03). Men had higher rates of significant HRQOL than women only
in loneliness dimension (p = 0.037). Patients with higher level of education show higher
values in stigma of liver disease domain (p = 0.014). There was a correlation between income
and quality of life of patients (r = -0.129, p = 0.001), with interference in the fields of quality
of social interaction (p = 0.033) and stigma of the disease (p = 0.046). Have been identified
negative influence (p <0.05) of the severity of liver disease from Child scale on quality of life
before transplantation in seven domains. Comorbidity negatively influenced the fields: health
distress (p = 0.007), sleep (p = 0.014) and hopelessness (p = 0.050). The complications had a
negative impact on memory domain (p = 0.018) and quality of social interaction (p = 0.002),
and weak influence on stigma of disease. Concluded that transplantation had a positive impact
in all domains assessed and there was influence of sociodemographic and clinical variables on
the results of quality of life. Thus, identification of factors that negatively interfere contributes
to the planning of care interventions that can promote health and improve the quality of life of

these individuals.

Key words: Liver transplantation. Quality of life. Health evaluation.
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1 INTRODUCAO

O aumento da incidéncia das doencas cronicas entre a populacao tem sido alvo de
interesse da area da saude publica, abrangendo varias dimensdes e representando um desafio a
ser enfrentado no dia a dia, tanto por aqueles que vivenciam a situa¢do, quanto para 0s
cuidadores. Dentre essas, a doenca hepatica constitui-se em um importante problema, tanto
pelas limitacOes trazidas para o paciente e sua familia, como pelo alto custo do sistema
publico de satde no tratamento dessas afecgoes.

As doengas hepéticas avancadas sdo responsaveis por alteracbes em diversos
sistemas organicos, incluindo complicacbes metabdlicas, desnutricdo, perda da massa e da
funcdo muscular, alteracdes respiratorias, encefalopatia e demais sintomas relacionados com a
hepatopatia, interferindo negativamente nas atividades de vida diaria e na qualidade de vida
desses individuos (BARCELOS et al., 2008).

A insuficiéncia hepatica terminal € uma condicdo patoldgica de grande impacto na
vida das pessoas, levando a necessidade de transplante de figado como Unica possibilidade de
reversdo do quadro terminal, com repercussdes ao nivel biologico, psicoldgico e social.

As transformacdes e limitagcdes impostas pela condigéo crénica e pela necessidade
de realizacdo do transplante trazem para os pacientes a necessidade de adaptacdo a uma nova
realidade, tendo que se ajustarem as mudancas nos varios campos da sua vida. Essa adaptacédo
ocorre de forma diferenciada para cada um, sendo fundamental o apoio da equipe
multiprofissional, especialmente, do enfermeiro, que lida diretamente com esta clientela, em
todas as etapas do processo de transplante hepatico.

Dentre as causas de indicacdo ao transplante de figado, estudos internacionais
destacaram como principais doencas em adultos: cirrose causada pelo virus da hepatite C,
cirrose causada pelo alcool e cirrose criptogénica (RUPPERT et al., 2010; STILLEY et al.,
2010).

Nos ultimos anos, o Brasil apresentou muitos avangos no setor, com criacao de
novos centros de transplantes e aumento do nimero de doadores de érgdos e de transplantes.
Segundo dados do Ministério da Salude, em dezembro de 2013, haviam 1.357 pacientes
mantidos em listas de espera para transplante hepético no pais (ASSOCIACAO
BRASILEIRA DE TRANSPLANTE DE ORGAOS, 2013).

Diante dessa realidade, o transplante de figado, atualmente, representa uma
modalidade terapéutica substitutiva que traz a possibilidade de sobrevivéncia e melhoria na

qualidade de vida para os pacientes que estdo na fila de espera.
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Segundo Massarollo e Kurcgant (2000) os candidatos a transplante tém uma
qualidade de vida prejudicada e vivem na perspectiva de morte iminente. A incluséo deles em
uma lista de espera para a realizacdo do transplante representa a possibilidade de viver e
voltar a ter uma vida normal.

Os pacientes que estdo nas filas de espera de transplante enfrentam sentimentos de
desesperanca, ansiedade, diminuigdo da sua autoestima, depressdo, entre outras, tudo isto
implica no desenvolvimento de reacdes do paciente e da familia frente a doenca. Apos 0
transplante, tem de enfrentar uma dificil rotina que envolve acompanhamento médico
frequente, realizacdo de exames, riscos do procedimento cirdrgico, complicacBes pos-
transplante, necessidade de terapia imunossupressora continua e a mudanca de habitos.

Segundo Machado et al. (2007) a familia fica comovida por conta da doenca e seu
tratamento, podendo, assim, haver um desequilibrio, dificultando o apoio ao paciente, 0 que
pode acarretar em prejuizo na recuperagdo do mesmo.

As mudancas na qualidade e estilo de vida, provocadas pela hepatopatia cronica,
favorecem ao aparecimento de dificuldades subjetivas importantes, que exigem uma
reorganizacdo da dinamica pessoal, familiar e social, necessitando de compreensdo e apoio
daqueles que lidam diretamente com esse paciente, incluindo-se a familia, os amigos e 0s
profissionais da saide que o assiste.

O papel do Enfermeiro no acompanhamento dos pacientes pos-transplantados
hepaticos € de fundamental importancia para o auxilio do enfrentamento de mudancas,
prestando-lhes cuidados individualizados e oferecendo suporte, por meio dos quais as
necessidades da familia e do paciente possam ser atendidas.

Considera-se de fundamental importancia a atuacdo do Enfermeiro na educacéo
em salde desses pacientes, dando suporte para o autocuidado e informacdes suficientes e
adequadas para que a familia possa colaborar com a sua recuperacdo e reintegra-lo a
sociedade.

Conhecer os fatores que influenciam na qualidade de vida dessas pessoas e de que
forma vivenciam essa experiéncia é passo essencial na busca por uma assisténcia que vise
atender as necessidades dos seres humanos numa abordagem holistica e oferecer uma melhor
qualidade do cuidado.

Nesse sentido, estudos sobre qualidade de vida desses pacientes tornam-se
necessarios, pois permitem o conhecimento do impacto da doenca sobre as atividades diérias,
a avaliacdo de tratamentos e adesdo, obtencdo de informacOes que permitam a comparagédo

entre diferentes tipos de tratamentos e analise de custos.
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Durante levantamento bibliografico sobre trabalhos que avaliam a qualidade de
vida entre pacientes submetidos ao transplante hepético, foram identificados poucos trabalhos
no Brasil, denotando a necessidade de realizacdo de mais estudos para aprofundamento do
tema, considerando os riscos e 0s altos custos relacionados ao procedimento.

Dessa forma, justifica-se a utilizagdo de instrumentos para a avaliacdo da
qualidade de vida, funcionando como pardmetro para analisar 0 impacto da doenca e do
tratamento no cotidiano das pessoas, considerando o funcionamento fisico, aspectos sociais,
estado emocional e mental, a repercussao de sintomas e a percepcdo individual de bem-estar,
servindo, ainda, como critério na avaliagdo da efetividade do transplante.

A proximidade com a tematica se deu a partir de contatos com a realidade de
pacientes transplantados hepéticos, quando enfermeira assistencial em um hospital de
referéncia para transplantes. Esse interesse se aprofundou durante pesquisa de dissertacao de
Mestrado, sobre o significado do transplante de figado para os pacientes em lista de espera, na
qual o transplante foi desvelado, ndo apenas, como uma possibilidade de cura para garantir a
sobrevivéncia, mas, também, como a busca pela melhoria da qualidade de vida (AGUIAR,
2007).

Somada a essa realidade, constatou-se que ha escassez de pesquisas na area de
enfermagem destinadas a avaliar a qualidade da vida destes pacientes, despertando o interesse
em investigar as modificagdes ocorridas apds o transplante e sua influéncia na qualidade de
vida.

Este trabalho podera trazer contribuicdes para avaliacdo do impacto do transplante
de figado na salde e qualidade de vida do paciente, oferecendo subsidios para o planejamento
de programas e politicas publicas direcionadas ao pacientes com doengas hepaticas, além de
contribuir para a producédo do conhecimento em saulde.

Defende-se a tese de que o transplante hepéatico pode favorecer a melhoria da
qualidade de vida dos pacientes com doenca hepéatica crbnica em estagio terminal,
proporcionando impacto positivo nas dimens@es bioldgicas, psicoldgicas e sociais.



16

2 OBJETIVOS

Obijetivo Geral
e Avaliar a qualidade de vida relacionada & saude de pacientes submetidos ao

transplante de figado.

Objetivos Especificos
e Tracar o perfil sociodemografico e do processo de adoecimento dos receptores de
transplante de figado;
e identificar os fatores que interferem na qualidade de vida dos pacientes depois do
transplante de figado;
e comparar resultados de escores de qualidade de vida antes e depois do transplante,
segundo os dominios do Liver Disease Quality of Life (LDQOL).
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3 REVISAO DE LITERATURA

Nesta etapa, buscou-se aprofundar os conhecimentos a partir do referencial tedrico
sobre a tematica eleita, permitindo uma maior aproximacdo com o objeto de estudo. Esta
secdo foi divida em seis subsecOes, incluindo a abordagem das doencas crénicas como
problema de saude publica e politicas de enfrentamento, a histdria do transplante de figado e
insercdo no Ceard, politicas publicas sobre transplante de 6rgédos, processo de transplante e a
pratica do enfermeiro, aspectos conceituais da promoc¢do da salde e qualidade de vida e

avaliacdo da qualidade de vida no transplante de figado.

3.1 As doencas croénicas: impacto na saude e politicas publicas

Nas UGltimas décadas tem-se observado mudangas significativas no perfil de
morbimortalidade da populagdo no Brasil, seguindo uma tendéncia mundial, resultante das
melhorias das condi¢bes sanitarias, a ampliacdo do acesso aos servicos de salde, o
desenvolvimento de novas tecnologias, como as vacinas e 0s antibioticos, e as medidas de
controle. Esse processo de Transi¢ao Demografica evidencia uma importante diminuigédo das
taxas de fecundidade e natalidade, 0 aumento progressivo da expectativa de vida e do nimero
de idosos (MALTA et al., 2006).

Como consequéncia dessas mudancas, destaca-se 0 aumento da ocorréncia das
Doencas Cronicas Ndo Transmissiveis (DCNT), que aponta novos desafios para 0 setor Saude
e demais 6rgdos governamentais envolvidos na producédo de satde da populagdo (MALTA et
al., 2006).

As situacdes cronicas de saude tém sido uma preocupacdo mundial por parte das
organizacOes de saude nacionais e internacionais, gestores de saude e sociedade, devido ao
impacto na salde dos seres humanos, gerando sofrimento aos pacientes e familiares,
interferindo na autonomia e independéncia e produzindo sensacdo de impoténcia, que
impedem o individuo de ter uma vida com plenitude e qualidade (BERARDINELLI et al.,
2010).

Atualmente, as doencas cronicas constituem o problema de maior magnitude para
a saude publica, sendo responsaveis pelas principais causas de obitos no mundo, com elevado
namero de mortes prematuras, diminui¢do da capacidade produtiva com alto grau de limitacdo
nas atividades de trabalho e de lazer, além de impactos econdmicos e sociais (MALTA,
MORAIS NETO; SILVA JUNIOR, 2011).
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Em resposta ao rapido crescimento das DCNT, diversas intervengdes de
promocdo de saude tém sido propostas na tentativa de reverter esse quadro, direcionadas para
reducdo de seus fatores de risco e melhoria da atencdo a salde, deteccdo precoce e tratamento
adequado dessas afec¢des (MALTA; MORAIS NETO; SILVA JUNIOR, 2011).

Como uma das acdes mais importantes da vigilancia, entre 2000 e 2004, foi
realizado o primeiro inquérito nacional sobre fatores de risco para DCNT, envolvendo 16
capitais brasileiras, que norteou o estabelecimento de uma linha de base para monitoramento
dos fatores de risco a nivel nacional, principalmente, os de natureza comportamental,
incluindo dieta, sedentarismo, dependéncia quimica (de tabaco, &lcool e outras drogas), cujas
evidéncias cientificas de associagdo com doengas cronicas estdo comprovadas (MALTA et al.,
2006).

A doenca cronica é compreendida como uma afeccdo de saude que persiste no
tempo e requer cuidados continuos e permanentes, exige contato regular dos clientes com 0s
servicos de salde, integracdo multiprofissional entre os diferentes cenarios, demandando
acOes, procedimentos e servicos de saude (SAPAG et al., 2010; BERARDINELLI et al.,
2010).

Nesse sentido, em razdo da necessidade de tratamento e monitoramento dos
pacientes, internamentos, uso de medicamentos e incorporacdo tecnoldgica, as doencas
cronicas geram aumento dos gastos publicos do Sistema Unico de Satde (SUS) e representam
impacto crescente. Os custos diretos com DCNT, pelo Ministério da Salde, estdo
contabilizados em cerca de R$3,8 bilhdes em gastos ambulatoriais e R$3,7 bilhGes em gastos
com internacdo, que totalizam aproximados R$7,5 bilhées/ano (MALTA et al., 2006).

Diante da alta incidéncia e prevaléncia das doencgas cronicas e dos impactos
gerados para o governo e sociedade no Brasil, o Ministério da Salde tem implementado
importantes politicas de enfrentamento dos desafios dessas doencas, incluindo a Organizacéo
da Vigilancia de DCNT, que tem como objetivo conhecer a distribuicdo, magnitude e
tendéncia das doencas cronicas, 0s agravos gerados e seus fatores de risco, além de apoiar as
politicas publicas de promogdo da saude (MALTA; MORAIS NETO; SILVA JUNIOR,
2011).

Nesse contexto, a Politica Nacional de Promocdo da Saude (PNPS), publicada
pela Portaria n°® 687 em 2006, merece destaque, priorizando diversas a¢Ges no campo da
alimentacdo saudavel, atividade fisica, prevencdo e controle do tabagismo, reducdo da
morbimortalidade em decorréncia do uso abusivo de alcool e outras drogas e por acidentes de

transito, prevencao da violéncia e estimulo a cultura de paz (BRASIL, 2010).
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J4d em agosto de 2011, o Ministério da Saude langcou o0 ‘Plano de Agoes
Estratégicas para o Enfrentamento das Doencas Cronicas Nao Transmissiveis (DCNT) no
Brasil, 2011-2022°, como estratégia para a prevencao e o controle das DCNT e de seus fatores
de risco, além de fortalecer os servicos de salde voltados para a atencdo aos portadores de
doencas crbnicas, tendo como eixos prioritarios: vigilancia, informacdo, avaliacdo e
monitoramento; promocéo da salde; e cuidado integral (BRASIL, 2011).

Dentre fatores de risco para as DCNT, o tabagismo e uso nocivo de alcool estdo
entre o0s principais responsaveis pela ocorréncia de doencas cronicas no mundo (PEIXOTO et
al., 2008).

Atualmente, o &lcool é um importante fator de risco a nivel global, sendo
responsavel por mortes entre homens e mulheres, além de resultados néo fatais, que podem
causar danos e incapacidades, principalmente no inicio da vida. Os anos de vida perdidos
devido a morte prematura e invalidez, causados pelo uso do alcool sdo proporcionalmente
ainda maiores, representando 4,6% dos resultados (REHM et al., 2011).

Além da perda direta de saude devido a dependéncia, o alcool € responsavel por
aproximadamente 20% das mortes por acidentes de veiculos motorizados; 30% das mortes
por cancer de esdfago, cancer de figado, epilepsia e homicidio e 50% das mortes por cirrose
hepética; totalizando 2,3 milhdes de mortes a cada ano, o que corresponde a 3,6% de todas as
mortes no mundo (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2009a).

Atualmente, a doenca hepatica alcodlica ocupa o segundo lugar entre as causas
mais comuns de indicacdo para realizacdo do transplante de figado, ficando atrds apenas da
hepatite C cronica, o que corresponde a 40% do total de candidatos adultos que aguardam
pelo procedimento (BARCELOS et al., 2008).

No que se refere as doencas hepaticas cronicas, o transplante oferece a
oportunidade de sobrevida, a longo prazo, e de reabilitacdo da condicdo fisica, social e

psicoldgica a pacientes que teriam pouco tempo de vida sem a realizacdo desse procedimento.

3.2 Transplante de figado: breve histéria e realidade no Ceara

O transplante de figado comecgou a ser mencionado na literatura mundial a partir
de 1955, quando foi publicada em uma revista, atualmente conhecida como Transplantation,
um artigo de uma Unica pagina, no qual Stuart Welch, do Colégio de Medicina de Albany,
descreveu a colocacdo de um figado auxiliar em um cdo sem alterar a anatomia do figado do
receptor (OROZCO-ZEPEDA, 2005).
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Nesse periodo, Starzl iniciou muitos anos de estudo para preservacdo do figado do
doador, em imunossupressao para prevenir a rejeicdo e na padronizacao da técnica na busca
pela consolidacdo de um procedimento cirtrgico terapéutico para as enfermidades terminais
do figado (CANTURIN, 2010).

Com base nas experiéncias de transplante renal, inicialmente em laborat6rio com
caes e depois em humanos, Starzl decidiu iniciar os protocolos clinicos de transplante de
figado, embora o seguimento maximo dos primeiros transplantes renais em Denver nédo
tivesse ultrapassado seis meses. A primeira tentativa de transplante de figado humano foi
realizada em marco de 1963 em Denver, nos Estados Unidos, em uma crianga com atresia
biliar, que apresentou sangramento abundante e veio a morte ainda no intraoperatorio
(OROZCO-ZEPEDA, 2005).

No entanto, o primeiro transplante com sobrevida prolongada foi o de uma crianca
de um ano e meio, realizado na Universidade de Colorado, ap0s Vérias tentativas em
diferentes paises. Desde entdo, os grupos de Starzl, em Denver e Pittsburgh, e os grupos de
Calne e Williams, em Cambridge e Londres, despontaram, sendo 0s pioneiros na aplicacdo
clinica do Transplante Ortotdpico de Figado (TOF) (CENTRO DE TRANSPLANTE DE
FIGADO DO CEARA, 2002).

Apesar dos avan¢os nessa area, 0s resultados dos transplantes ainda tinham indice
de mortalidade bastante elevado. Resultados satisfatorios foram obtidos a partir do
aparecimento de uma nova droga imunossupressora, a ciclosporina, que aumentou a sobrevida
dos pacientes de 30% para 70%, favorecendo enormemente o desenvolvimento dos programas
de transplantes (MIES, 1998).

No Brasil, o primeiro transplante de figado com sucesso a longo prazo foi
realizado em 1985, no Hospital das Clinicas da Universidade de Sdo Paulo, pela equipe de
Silvano Raia (MIES, 1998).

No Ceard, os transplantes de 6rgdos tiveram inicio a partir da implantacdo do
Centro de Doencas Hepato-Renais, no qual equipes de cirurgides e nefrologistas se
organizaram, formaram equipes transplantadoras e realizaram, em 1977, o primeiro
transplante renal do Nordeste, no Hospital das Clinicas, da Universidade Federal do Ceara
(ARAUJO, SILVA, 2011).

Com a evolugdo do conhecimento cientifico e realizacdo de treinamentos de
profissionais da saude em centros da regido Sudeste e em servicos de referéncia no exterior,
iniciou-se a realizacdo de transplantes experimentais em porcos no Laboratorio de Cirurgia

Experimental do Curso de Pos-graduacdo em Cirurgia, da Faculdade de Medicina da
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Universidade Federal do Ceard, para capacitacdo da futura equipe de transplante de figado
(GARCIA, 2002).

Apbs todo o processo de qualificacdo, a partir da publicacdo no Diario Oficial da
Unido, n° 18, seccédo 1, do dia 25 de janeiro de 2002, foi possivel a implantacdo do Centro de
Transplante de Figado do Ceara (CTFC), com a realizacdo do primeiro transplante de figado
humano em 18 de maio do mesmo ano (GARCIA, 2002).

Atualmente, o Estado do Ceara se destaca em nimero de transplantes de orgaos e
tecidos, liderando a regido nordeste nos transplantes de orgaos solidos, sendo considerado
referéncia para transplantes de rim e figado no norte e nordeste, além de receber,
eventualmente, pacientes da Regido Sudeste. Portanto, este assume grande responsabilidade
no que se refere as doagbes e transplantes no cenério nacional (ARAUJO; SILVA, 2011;
ASSOCIACAO BRASILEIRA DE TRANSPLANTE DE ORGAOS, 2013).

O sucesso dos transplantes nos dias atuais é resultado de varias conquistas
cientificas ao longo dos anos, como a melhor selecdo do paciente, aperfeicoamento de
técnicas cirdrgicas, aquisicdo de conhecimentos que permitiram manejo técnico adequado dos
pacientes no pds-operatorio e controle das complicac@es, tornando as taxas de sobrevida mais
aceitaveis (GOTARDO, 2007).

3.3 Politicas publicas com foco nos transplantes de 6rgéos

As politicas publicas sobre transplante de 6rgdos no Brasil tem registros desde a
década de 60, a partir Lei n® 4.280, de 6 de novembro de 1963, revogada pela Lei n® 5.479, de
10 de agosto de 1968, tendo como 6rgdo fiscalizador o Departamento Nacional de Salde
Publica. No entanto, a legislacdo era restritiva e ndo estabelecia critérios bem definidos sobre
0 processo da doacdo, parametros de morte encefélica, indicacdo de receptor e instituicdes
transplantadoras (BRASIL, 1963).

Atualmente, o transplante de 6rgdos no Brasil é regulamentado pela Lei n°.
9.434/1997 e Lei n°® 10.211/2001, que prevé a disposicdo de tecidos, 6rgdos e partes do corpo
humano, em vida ou post mortem, para fins de transplante e tratamento, tendo como diretrizes
a gratuidade da doacéo, a beneficéncia em relacdo aos receptores e ndo maleficéncia em
relacdo aos doadores vivos (BRASIL, 1997a; BRASIL, 2001).

Em marco de 2001, a lei presumida e a manifestagdo da vontade de doar 6rgaos e

tecidos, que antes deveria constar na carteira de identidade ou na carteira nacional de
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habilitacdo, foi substituida pela lei autorizada, ou seja, a autorizacdo de retirada de 6rgaos e
tecidos de pessoas falecidas so pode ser feita por familiares (BRASIL, 2001).

A legislacdo prevé também a doacdo de Orgdos entre seres humanos Vivos,
podendo ser doado rim e/ou parte do figado para um familiar de até 4° grau de parentesco.
Para doar Orgdos a parentes mais distantes ou amigos, é necesséria autorizagdo judicial,
dispensada apenas em relacdo a doacdo de medula éssea. Esse tipo de doacao (intervivos) ndo
é controlado pela Central de Transplantes, porque ndo ha lista de espera, bastando apenas
haver a disposicao da pessoa em doar (BRASIL, 2001; GARCIA, 2006).

O Sistema Nacional de Transplante (SNT) foi regulamentado pelo Decreto N°
2.268/1997, como a unidade responsavel pela organizagdo do processo de captacgdo,
distribuicdo e determinacdo do destino dos tecidos, 6rgaos e partes retirados do corpo humano
para finalidades terapéuticas, em qualquer ponto do territorio nacional, sendo integrados pelo
0 Ministério da Saude (6rgdo central), Secretarias de Salde dos Estados, Distrito Federal e
Municipios, estabelecimentos hospitalares autorizados e a rede de servigos complementares a
realizacdo de transplantes (BRASIL, 1997b).

Neste decreto, foram estabelecidas as Centrais de Notificacdo, Captacdo e
Distribuicdo de Orgdos (CNCDO) como as unidades executivas das atividades do SNT, com a
funcdo de coordenar as atividades de transplantes no ambito estadual, promover a inscrigéo de
potenciais receptores, classificar 0s receptores e agrupa-los segundo as indicacdes especificas,
receber notificacdes de morte encefalica, providenciar o transporte de tecidos, 6rgdos e partes
retirados ao estabelecimento de salde autorizado, dentre outros (BRASIL, 1997b).

O Brasil apresentou muitos avangos no que se refere aos transplantes. Atualmente,
o Sistema Nacional de Transplantes esta presente em 25 estados do pais, sendo considerado
um dos maiores programas publicos de transplantes de o6rgdos e tecidos do mundo, com
investimento federal de 1,2 bilhdes somente no Gltimo ano (BRASIL, 2012).

Em 2013, foram realizados 7.649 transplantes de 6érgdos soélidos, incluindo
coragdo, figado, pancreas, pulmédo e rim, apresentando discrepancias em relagdo aos 6rgaos
transplantados e areas geograficas. O numero de transplantes de figado, pulmé&o e coracgéo,
apresentaram aumento consideravel, com 7,8%, 16% e 19%, respectivamente, enquanto o de
rim obteve pequeno crescimento (0,4%) e pancreas sofreu queda de 6% (ASSOCIACAO
BRASILEIRA DE TRANSPLANTE DE ORGAOS, 2013).

Com relacdo ao transplante de figado, na regido Nordeste, os estados do Ceard,
Pernambuco e Bahia possuem centros de referéncia nacional, enquanto Paraiba ndo computou

realizacéo de transplantes no ano de 2013.
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Dados da Associacdo Brasileira de Transplantes de Orgdos apontam que existem
atualmente 60 equipes transplantadoras de figado ativas, cadastradas no Sistema Nacional de
Transplantes. No Brasil, foram realizados 1.723 transplantes de figado em 2013, com 194 no
Ceara, sendo destacado como o segundo estado em numeros de transplantes realizados e o
primeiro em valores proporcionais, com 23 transplantes de figado por milhdo de populacéo
(pmp) (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE TRANSPLANTE DE ORGAQS, 2013).

3.4 Processo de transplante de figado e pratica do Enfermeiro

O cuidado de enfermagem ao paciente que requer transplante hepatico inicia-se a
partir da decisdo sobre sua inclusdo em uma lista de espera, mediante uma avaliacao rigorosa
para determinar a capacidade de sobrevivéncia ao procedimento cirdrgico e ao pds-operatorio,
incluindo aspectos relacionados ao estado de saude, condi¢bes psicossociais € emocionais,
além da viabilidade para o acompanhamento ambulatorial prolongado apds o transplante
(CARVALHO et al., 2007).

A avaliacdo completa de um candidato para transplante de figado inclui a
classificacdo da necessidade de urgéncia e viabilidade técnica do transplante, realizada por
uma equipe multiprofissional, incluindo o enfermeiro, que participa de todas as fases do
transplante.

A avaliacdo inclui a abordagem da etiologia da doenca, mediante levantamento da
historia, exame fisico, testes laboratoriais, imagem radioldgica e, em alguns casos, bidpsia do
figado; avaliacdo endoscdpica do trato gastrointestinal; identificacdo de complicacGes da
cirrose, por meio de monitorizacdo da gasometria arterial, imagem de figado, alfa-fetoproteina
soro, Cal9-9 (marcador tumoral), ultrassom doppler, endoscopia digestiva alta, densitometria
Ossea e testes neuropsicoldgicos; avaliacdo psicossocial; além da investigacdo de
contraindicacdes ao transplante (KOFFRON, STEIN; 2008).

Com relagdo a etiologia, os grupos de indicacdo ao transplante de figado incluem
doencas hepatocelulares, hepatites crénicas (Hepatites B, C, D, autoimune, induzida por
drogas), esteatohepatites (&lcool, obesidade), doenga vascular (sindrome de Budd-Chiari),
alteracbes metabdlicas (hemocromatose, doenca de Wilson, entre outras), doencas
colestaticas, doencas biliares intra-hepaticas (atresia biliar, cirrose biliar primaria, colestase
familiar, fibrose cistica) e extra-hepéticas (colangite esclerosante primaria, cirrose biliar
secundaria) (KOFFRON, STEIN; 2008).
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Dentre as contraindicacfes absolutas para o transplante de figado estdo a sepse
ndo controlada fora do trato biliar; neoplasias hepatobiliares ou metastaticas extra-hepaticas.
Em caso de canceres extra-hepaticos, um periodo de espera de cinco anos apds o tratamento
de um tumor de 6rgdos solidos e dois anos depois do tratamento de uma doenca maligna
hematologica é recomendado (KOFFRON, STEIN; 2008).

Na avaliacdo do candidato para o transplante sdo utilizados como indicadores
gerais da gravidade da insuficiéncia hepatica nesses pacientes, a classificacdo Child-Turcotte-
Pugh (CTP) e o Model for End-stage Liver Disease (MELD), frequentemente relatados na
literatura. Esses indicadores s&o utilizados para o estabelecimento de prioridade para
transplante de figado, prognostico da doenca, predicdo de sobrevivéncia e mortalidade ap6s o
transplante, além de servir como parametro para a avaliacdo da qualidade de vida relacionada
a saude (HONG et al., 2011).

A classificacdo CTP € baseada em resultados de exames laboratoriais mais
recentes e sintomatologia dos pacientes com relagdo a fungdo hepatica, incluindo os niveis de
bilirrubina, albumina, tempo de protrombina, gravidade da ascite e graus de encefalopatia,
pontuando os resultados em uma escala que varia de 05 a 15 pontos, estratificados em classe
A (5-6), B (7-9) ou C(10-15) (HONG et al., 2011).

Desde 2002, a escala MELD tem sido utilizada como base para a alocagdo de
figados de doadores falecidos para transplante entre adultos nos Estados Unidos, pela Organ
Procurement and Transplantation Network (OPTN). A pontuacdo é baseada em uma formula
gue tem como variaveis 0s niveis séricos de creatinina (Cr), bilirrubina total (BT) e a razdo
internacional normalizada (INR) para o tempo de protrombina, considerando ainda a evolugéo
da doenca e a indicacao terapéutica, sendo capaz de prever o risco de mortalidade no prazo de
3 meses (MOYLAN et al., 2008).

No sistema atual, os pacientes com MELD mais elevados recebem maior
prioridade para alocacdo de drgdos, independentemente da quantidade de tempo em lista de
espera. No Brasil, desde 2006, a listagem obedece ao critério de gravidade do estado clinico
(BRASIL, 2006).

Quando surge um doador compativel, a enfermeira da equipe de transplante
convoca 0 paciente para ser internado. Os cuidados relacionados ao preparo pré-operatorio
sdo responsabilidade da enfermagem, que orienta sobre os procedimentos necessarios, realiza
lavagem intestinal e vendclise, além de providenciar exames laboratoriais, eletrocardiograma,
raio-x e ultrassom abdominal (SASSO, AZEVEDO; 2003).
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No periodo intraoperatorio, os cuidados de enfermagem sdo direcionados para
promover a seguranga do paciente e evitar a ocorréncia de lesGes, incluindo uso de
dispositivos para assegurar um adequado posicionamento cirdrgico, prevencdo de hipotermia
e Ulceras por pressdo, coleta de exames, infusdo de hemoderivados e controle de entrada e
saida de liquidos (MENDES, GALVAO; 2008).

No periodo pos-operatorio (PO) mediato, os cuidados incluem iniciar a dieta
conforme tolerado, cuidado das feridas cirdrgicas e remocdo de drenos, profilaxia de
infeccbes, além de testes da funcdo hepéatica, hematologica e valores laboratoriais
bioquimicos, que devem ser acompanhados de perto nos primeiros dias apos o transplante
(KOFFRON, STEIN; 2008).

Em pesquisa realizada sobre cuidados de enfermagem ao paciente em PO mediato
de transplante hepético, além dos cuidados descritos, foram indicados: monitorizacdo
nutricional e hidrica, planejamento da dieta, administracdo de analgésicos, monitorizacdo de
sinais vitais, controle de medicamentos e da dor, promocdo do exercicio, assisténcia ao
autocuidado: banho/higiene, reducdo da ansiedade, controle e protecdo de infeccBes, dentre
outros (FRAGOSO, GALVAO, CAETANO; 2010).

Apos a alta hospitalar, o paciente permanece em acompanhamento ambulatorial
pela equipe de transplante para avaliacdo da resposta ao tratamento. Nessa fase, o enfermeiro
tem um papel importante no ensino do paciente em longo prazo, orientando sobre o uso do
medicamento e efeitos colaterais dos imunossupressores, informag6es sobre sinais e sintomas
de complicacgdes, planejamento alimentar, cuidados com a pele e a importancia de exames,
dentre outros (SMELTZER et al., 2011).

Nesse periodo, os pacientes ainda convivem com os riscos de complicacfes pos-
operatorias, que prolongam a recuperacgdo e influenciam na qualidade de vida, destacando-se
disfuncdo do enxerto, rejeicdo, insuficiéncia renal, disfuncdes neuroldgicas e infeccdes
(RODRIGUEZ-ARIZA et al., 2008).

Os trés primeiros meses sdo 0s mais criticos, havendo maior risco de
complicagdes. A cada més os riscos vdo diminuindo, permitindo ao paciente uma vida com
menos restricdes e um convivio social pleno e saudavel.

Nesse cenario, o papel da equipe de enfermagem € determinante para o sucesso do
tratamento, participando da preparacdo do paciente em todo o periodo perioperatério, sendo
essencial a funcdo do enfermeiro no planejamento e implementagdo da assisténcia prestada

aos pacientes e familias durante o processo de transplante de figado, buscando favorecer a
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recuperacdo e minimizar as complicacBes pds-operatérias, além de criar estratégias para

incentivar a aceitacdo de modificagdes comportamentais.

3.5 Promocéo da saude e qualidade de vida

As bases conceituais da promocédo da saude (PS) foram construidas ao longo da
historia a partir de diversos debates e conferéncias internacionais, que tiveram como
precursores 0 Relatério de Lalonde, em 1974, introduzindo o termo promocéo da saude, e a
Conferéncia Internacional de Alma-Ata (1978), com a proposta de Saude para Todos ho Ano
2000 e a estratégia de Atencdo Primaria de Saide (BRASIL, 2002).

A primeira Conferéncia Internacional de Promocdo da Salde, realizada em
Ottawa - Canada (1986), foi um marco na construcdo de um novo paradigma para as politicas
de salde, que tragou 0s cinco eixos de a¢do para a promocao da satde: construcao de politicas
publicas saudaveis, criacdo de ambientes favordveis a salde, reforgo da agdo comunitaria,
desenvolvimento de habilidades pessoais e reorientacdo dos servicos de satde (LOPES et al.,
2010).

Em seguida, outras importantes Conferéncias Internacionais aconteceram nos
ultimos anos, abrindo um espaco de discussdao permanente e elaboracdo de documentos
oficiais nos quais foram formuladas as bases conceituais e politicas da promoc¢édo da salide em
todo o mundo, incluindo a Declaracdo de Adelaide (Australia, 1988); Declaracdo de
Sundsvall (Suécia, 1991); Declaracdo de Bogotd (Colémbia, 1992); Declaracdo de Jacarta
(Indonésia, 1997); Conferéncia do México (2000) e Carta de Bangkok (Tailandia, 2005)
(PEREIRA; CAMPINAS, 2007).

No Brasil, a influéncia desses debates contribuiu para os movimentos da Reforma
Sanitéria e a posterior criacdo e implantacdo do Sistema Unico de Satide. Com base nesses
principios foi criada a Estratégia de Saude da Familia, o primeiro programa a se inspirar e
operar com preceitos de PS, fundamentando a proposta da Politica Nacional de Promocéo da
Salde, elaborada a partir de 2002 e aprovada pelo Ministério de Saude, portaria n® 687, de 30
de marco de 2006 (BRASIL, 2010; BUSS; CARVALHO, 2009).

Essa proposta surgiu a partir da necessidade da implementacdo de diretrizes e
acOes para a promocdo da saude, como uma das estratégias de producdo de saude,
possibilitando que intervencdes em satde tenham como objeto os problemas e as necessidades
de salde e seus determinantes e condicionantes, de modo que a organizagdo da atencdo em

salde envolva as agOes e 0s servigos que operem sobre os efeitos do adoecer, extrapolando o
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espaco das unidades e do sistema de salde, incidindo sobre as condi¢des de vida e
favorecendo a ampliacdo de escolhas saudaveis por parte dos sujeitos e das coletividades
(BRASIL, 2010).

Desse modo, a promocédo da salde vem representar um conceito unificador para
aqueles que reconhecem a necessidade de mudancas nas formas e condicdes de vida, a fim de
promover a saude. A promocgdo da salde representa uma estratégia de mediacdo entre as
pessoas e seus ambientes, sintetizando escolha pessoal e responsabilidade social em salde
para criar um futuro mais saudavel (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2009b).

A Carta de Otawa (1986) traz o conceito de promoc¢do da salde ainda aceito na
atualidade, definindo-a como um processo de capacitacdo das pessoas e comunidade para
aumentar o controle e a melhoria da sua saude e qualidade de vida. Destaca, também, que o
completo bem-estar fisico, mental e social sé podera ser alcancado se o individuo ou grupo
for capaz de identificar e realizar aspiracdes, satisfazer suas necessidades e interagir com o
ambiente de forma favoravel (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 1986).

A promocgdo da salde tem ganhado destaque no campo da saude publica ndo
apenas como uma das estratégias de producdo de salde, atuando nos determinantes do
processo saude-doenc¢a, mas como um instrumento para obtencao da qualidade de vida.

Qualidade de vida (QV) ¢ “uma nogdo eminentemente humana, que tem sido
aproximada ao grau de satisfacdo encontrado na vida familiar, amorosa, social e ambiental e a
propria estética existencial” (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000, p. 8). O termo abrange muitos
significados, que refletem conhecimentos, experiéncias e valores de individuos e
coletividades, envolvendo aspectos historicos, culturais e sociais, que determinam o padrdo de
conforto e bem-estar por uma sociedade.

A qualidade de vida é definida pela Organizacdo Mundial da Saiude como a
percepcdo do individuo de sua posi¢do na vida, no contexto da cultura e sistema de valores
nos quais ele vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrées e preocupacdes
(THE WHOQOL GROUP, 1995).

Para Vecchia et al. (2005) qualidade de vida é a autoestima e o0 bem-estar pessoal
e inclui uma série de aspectos como a capacidade funcional, o nivel socioecondmico, o estado
emocional, a interacdo social, a atividade intelectual, o autocuidado, o suporte familiar, o
proprio estado de saude, os valores culturais, éticos e a religiosidade, o estilo de vida, a
satisfagdo com o emprego e/ou com atividades diarias e 0 ambiente em que se vive.

Autores diferenciam duas tendéncias na conceituagdo do termo QV: um conceito

geneérico e outro ligado a saude. De forma genérica, QV apresenta uma acepg¢ao mais ampla,
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preterindo fatores individuais ligados as disfungbes ou agravos. Por outro lado, a QV
relacionada a satde engloba dimensdes especificas do estado de saude, sendo uma importante
medida do impacto da satde (CAMPOS; RODRIGUES NETO, 2008).

Nesse sentido, a medida de QV torna-se o principal indicador de avaliacdes sobre

0 resultado de intervencgdes.

3.6 Avaliacéo da qualidade de vida no transplante de figado

A preocupacdo com a qualidade de vida dos seres humanos faz-se pertinente na
atualidade, principalmente, quando se trata de pacientes submetidos ao transplante, os quais
demandam necessidade de cuidados continuos, suporte adequado da equipe de salde, além do
investimento de muitos recursos materiais.

O objetivo do transplante de figado é aumentar a sobrevida de pacientes
portadores de doencas hepaticas irreversiveis agudas e crénicas, além de proporcionar melhor
qualidade de vida.

A qualidade de vida destes individuos pode ser afetada pelo estado clinico
provocado pela condi¢cdo mdrbida, pela presenca de complicagdes, pelas restri¢cbes sociais de
vida e pela necessidade de uso, a longo prazo, de drogas. Todos estes fatores tém um impacto
profundo na qualidade de vida do paciente, fragilizando-o em suas varias dimensdes
existenciais, podendo levar, também, a alteracdes na saude mental.

A qualidade de vida é um importante indicador do sucesso das intervencdes de
salde. Estudos sobre a avaliagdo da qualidade de vida no transplante de figado demonstraram
aumento significativo em varias dimensdes de QVRS apds o transplante.

Estudo comparou resultados de avaliacdo fisica e qualidade de vida em grupos,
antes e ap6s o transplante hepatico, e demonstrou melhoria significativa do funcionamento
social, vitalidade, saude mental e percepcdo da salde geral apds o transplante. No entanto,
com relacdo ao aspecto fisico, os pacientes tiveram déficit mesmo apds o procedimento
(PIEBER et al., 2006).

A qualidade de vida relacionada a salde vem sendo avaliada por diversos
pesquisadores, de forma objetiva e subjetiva. Desde a década 1970, foram desenvolvidos uma
variedade de instrumentos subjetivos de medida de qualidade de vida, incluindo instrumentos
genéricos, como o “Medical Outcome Study 36-Item Short-Form Study Health Survey” (SF-
36), o “Nottingham Health Profile”, o “Euro Quality of Life Instrument” e o “World Health
Organization Quality of life Instrument” (WHOQOL) (GOTARDO, 2007).
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Os instrumentos genéricos possibilitam a aplicagdo em diferentes situacGes
patologicas, sendo capazes de avaliar diferentes aspectos da qualidade de vida, que s&o
divididos em dominios ou escalas.

Em geral, o contetdo dos instrumentos genéricos é semelhante, compreendendo
as seguintes dimensdes: funcdo fisica, fungdo emocional, funcdo social, desempenho de
papéis, dor e outros sintomas inespecificos (GRALNEK et al., 2000).

O WHOQOL é um instrumento genérico de avaliacdo da qualidade de vida,
desenvolvido pela Organizacdo Mundial de Salde, numa perspectiva transcultural. A
necessidade da utilizagdo de instrumentos curtos, que demandassem pouco tempo para
preenchimento, levou ao desenvolvimento da versdo abreviada. O WHOQOL-bref &
composto por 26 questdes fechadas, que obtiveram os melhores desempenhos psicométricos
do WHOQOL-100, sendo 2 perguntas gerais de qualidade de vida e outras 24 representantes
de cada uma das facetas que compdem o instrumento original. Estas 24 questdes sdo
agrupadas em quatro dominios: fisico, psicoldgico, relacGes sociais e meio ambiente (FLECK
et al., 2000).

Segundo Fleck, Chachamovich e Trentini (2003) o projeto WHOQOL desenvolve
uma escala dentro de uma perspectiva transcultural para medir qualidade de vida em adultos,
com caracteristicas fundamentais de subjetividade da qualidade de vida (focando aspectos
positivos e negativos), e carater multidimensional.

Varios estudos internacionais tém relatado a qualidade de vida em pacientes com
doenca hepaética cronica, candidatos e receptores de transplantes de figado, incluindo uma
variedade de questionérios, sendo encontrados mais de 50 instrumentos utilizados para avaliar
QV nessa populagdo. Dentre os instrumentos genéricos, na maioria dos estudos, foi utilizado
0 “Medical Outcomes Study Short-Form 36” (SF-36) (JAY et al., 2009).

O SF-36 tem sido usado em muitas disciplinas médicas para avaliar o estado de
salde, sendo composto de 36 questdes, que derivam de oito dominios de salde, avaliando
capacidade funcional, aspectos fisicos (limita¢cdes devido a saude fisica), dor corporal, estado
geral de salde, vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais e saude mental (GOTARDO,
2007; GOTARDO et al., 2008).

No entanto, os instrumentos genéricos apresentam algumas limitacGes, no que se
refere a identificacdo de dominios especificos relacionados as doencas em determinados
estados de salde. Por sua vez, 0s questionarios voltados para avaliagdo em doencas
especificas proporcionam uma maior especificidade e sensibilidade nesses pacientes do que
na populacédo (SAAB et al., 2011a).
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Atualmente, foram criados questiondrios especificos de avaliagdo da qualidade de
vida, aplicaveis em populacdes especificas, portadoras de determinadas condicBes
patoldgicas, oferecendo como vantagem proporcionar uma analise mais detalhada do impacto
e limitagcdes condicionadas pela doenca na vida do individuo, identificando particularidades
da situacéo.

Como instrumentos especificos para medida da qualidade de vida, pode-se citar o
“Kidney Disease Quality of life Instrument”, desenvolvido para doenca renal e dialise;
“Stanford Health Assessment Questionnaire”, especifico para avaliacdo da capacidade
funcional; “Dermatology Quality of Life Index”, direcionado para avaliar pacientes com
doencas dermatoldgicas, dentre outros (GOTARDO, 2007).

No que se refere a avaliacdo de pacientes com doencas hepaticas, destacam-se 0
“Hepatitis Quality of Life Questionnaire” (HQOLQ); o “Chronic Liver Disease
Questionnaire” (CLDQ) e o “Liver Disease Quality of Life” (LDQOL) (MUCCI et al., 2010) .

O HQOLQ é constituido por 3 componentes: (a) 10 questdes relativas ao estado
de salde geral e impacto da doencas provenientes do SF-36, (b) 2 questdes genéricas que
mensuram o estresse atribuido a salde e bem-estar, que avaliam a saude mental e (c) duas
questBes especificas sobre hepatites, que mensuram as limitagdes e alteracdes de saude
especificas da hepatite, para aumentar a sensibilidade do instrumento para a Hepatite Viral B
(CHEN et al., 2010).

O CLDQ ¢ instrumento especifico, considerado confiavel para avaliacdo dos
efeitos das doencas hepaticas cronicas sobre QVRS, composto por 29 perguntas em escala de
Likert referentes aos 6 dominios: sintomas abdominais, atividade, fungdo emocional, fadiga,
sintomas sistémicos e preocupacéo, fornecendo, ainda, a pontuacao geral para identificacdo da
QVRS global (SAAB et al., 2011b).

Em especial, o LDQOL é um instrumento traduzido e validado para a populacédo
brasileira, que permite aplicacdo em portadores de hepatopatia crénica de qualquer etiologia,
em diferentes graus de gravidade da doenca, visando mensurar varios aspectos da qualidade
de vida de pacientes, considerando o impacto sofrido e os efeitos do tratamento cirdrgico em
varias dimensfes (CASANOVAS et al., 2007).

Nesta pesquisa, optou-se por utilizar o LDQOL devido a capacidade que o
instrumento oferece para identificar questGes mais particulares do impacto da doenca hepatica
e da resposta do individuo ao transplante de figado, ndo contempladas pelos instrumentos

genéricos, sendo considerado adequado para o alcance dos objetivos propostos.
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Durante busca realizada em bases de dados internacionais por meio da ferramenta

de busca avangada do portal de periddicos da Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de

Nivel Superior (CAPES), foram identificados 11 estudos envolvendo a aplicacdo do LDQL,

conforme exposto no quadro a seguir.

Quadro 1 - Caracteristicas dos principais estudos disponiveis que utilizaram o instrumento
Liver Disease Quality of Life (LDQOL).

ANO | Autores Natureza da | Amostra Local/Pais
publicagdo de origem
2000 GRALNEK | Artigo de | 221 adultos com doenca | Califérnia -
et al. desenvolvimento e | hepatica crénica avancada Estados
validacdo do LDQOL Unidos
1.0
2005 TEIXEIRA; | Artigo de validacdo da | 103 pacientes com doenca | Sdo Paulo -
RIBEIRO; | verséo portuguesa | hepatica Brasil
STRAUSS | LDQOL 1.0
2007 MATOS Dissertacao com | 28 pacientes em lista ativa, | Lisboa -
aplicacdo do LDQOL | 18 com seis meses de | Portugal
1.0 transplante e 15 ap6s 1 ano
2011 MATOS Artigo da Dissertacédo Idem anterior Lisboa -
Portugal
2007 GOTARDO | Tese com aplicacdo do | 65 pacientes em lista de | Sdo Paulo -
LDQOL 1.0 espera, 61 submetidos ao | Brasil
transplante, 48 doadores de
sangue sadios
2008 GOTARDO | Artigo extraido datese | 65 pacientes em lista de | Sdo Paulo -
et al. espera, 61 submetidos ao | Brasil
transplante
2008 KANWAL | Artigo de validacdo da | 156 pacientes cirroticos em | California -
et al. versdo abreviada SF- | lista de espera Estados
LDQOL Unidos
2009 KANWAL | Artigo associacdo entre | 156 pacientes cirréticos em | California -
et al. QVRS versdo curta SF- | lista de espera Estados
LDQOL e sobrevida Unidos
2009 ORTEGA | Artigo com aplicacdo | 159 pacientes antes do | Catalonia -
etal. do LDQL 1.0 transplante e 108 depois do | Espanha
transplante
2010 DUFFY et | Artigo sobre resultados | 163 com mais de 20 anos de | California -
al. a longo prazo com | sobrevida Estados
aplicacdo do LDQOL Unidos
1.0
2010 CASANOV | Artigo de avaliacdo e | 200 candidatos ao | Espanha
AS et al. confiabilidade da | transplante de figado
versdo hispanica do

LDQOL 1.0
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4 METODOS

4.1 Tipo de estudo

Esse estudo é classificado como exploratorio descritivo, analitico, com abordagem
quantitativa. De acordo com Gil (2010) as pesquisas exploratdrias buscam proporcionar maior
familiaridade com o problema do estudo, tornando-o mais explicito por considerar varios
aspectos do fendmeno em estudo.

A pesquisa quantitativa € um método de investigacdo social mais adequado para
apurar opinides e atitudes explicitas e conscientes dos entrevistados, atraves da utilizacdo de
instrumentos padronizados, que utiliza técnicas estatisticas para interpretacdo dos dados. Esta
valoriza dados numéricos que permitem realizar projecfes para a populacdo representada.
Segundo Leopardi (2001) a pesquisa quantitativa é utilizada quando ha instrumentos de
medidas utilizaveis e validos, desejando-se assegurar a objetividade e credibilidade dos dados.

4.2 Local do estudo

A pesquisa foi realizada no ambulatério do Hospital Universitario Walter Cantidio
(HUWC), da Universidade Federal do Ceara, na cidade de Fortaleza. No local selecionado
para pesquisa, funciona o Centro de Transplante de Figado do Ceara, inaugurado desde
dezembro de 2002.

A Instituicdo é classificada como Hospital-Escola pelo Ministério da Educacéo e
Cultura, tem o objetivo de desenvolver e promover 0 ensino, a pesquisa e a atencdo a saude de
servicos a comunidade, através da prestacdo de assisténcia a satde. Considerado hospital de
grande porte, presta assisténcia a populacdo em niveis de atendimento terciario e quaternario,
oferecendo servicos em diversas especialidades médicas, incluindo o transplante de figado,
rim, medula 6ssea, pancreas e cornea.

O Centro é referéncia nacional em transplante de figado, recebendo pacientes,
principalmente, das regides Norte e Nordeste, e conta com o0 suporte de uma equipe
multiprofissional de enfermeiros, clinicos, cirurgides, assistentes sociais, psicologos,
nutricionistas e fisioterapeuta, dentre outras especialidades.

Segundo dados da Central de Transplantes do Estado, desde a implantacdo do
Servigo até dezembro de 2011, ja haviam sido realizados 633 transplantes de figado no campo

da pesquisa, com 194 Gbitos em todo o periodo.
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Desde o ano de 2006, o Estado do Ceara segue em amplo crescimento no que se
refere ao nimero de transplantes, encerrando 2013 com o maior numero de procedimentos
realizados na sua historia, com registro de 1.361 transplantes de 6rgéos e tecidos (CEARA,
2014).

4.3 Populacéo e amostra

A populacdo do estudo foi constituida pelos pacientes adultos e idosos, em fase
pos-transplante hepatico, acompanhados ambulatorialmente em um Hospital de referéncia em
Fortaleza-Ceara.

Considerando o nimero de pacientes que contemplam a populacéo, foi realizado o
calculo para a amostra finita, conforme formula descrita a seguir (MARTINS, 2005):

n= o?.p.q.N
e2.(N-1) + o2.p.q

Onde:
n: tamanho da amostra
o?: nivel de confianga, expresso em desvio padréo
p: percentagem com a qual o fendémeno se verifica
g: percentagem complementar (100-p)
N: tamanho da populacao
e2: erro maximo admitido

O tamanho da populacdo considerou 0 nimero de pacientes transplantados até
2011, que permaneceram vivos, excetuando 14 receptores menores de 18 anos, totalizando
425 pacientes. Nesta pesquisa, foi considerada para efeito do valor da porcentagem a
proporcédo de internacdes por doencas do aparelho digestivo, equivalente a 8,95%, que inclui
as internacdes por doencas hepaticas e transplante de figado (BRASIL, 2009). O nivel de
confianca escolhido foi de 95% (correspondente a dois desvios padrdo) e um erro maximo de
4%, de acordo com o seguinte calculo amostral:

n= 22.9.91.425 =138,3
42 (435-1) + 22.9.91

Para determinacdo da amostra, foram utilizados os critérios de incluséo: pacientes

submetidos ao transplante hepatico ha no minimo seis meses, com idade a partir de dezoito

anos, de ambos os sexos, procedentes de qualquer estado do pais, em acompanhamento
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regular no servico de transplante. No total, 150 pacientes participaram da pesquisa, sendo
considerado um nimero representativo da populacdo do estudo.

Foram excluidos do estudo 11 receptores transferidos para seguimento em centros
de transplante de outros estados, nove pacientes submetidos ao transplante de figado por
hepatite fulminante, oito pacientes submetidos ao transplante duplo figado-rim, um paciente
com deficiéncia auditiva, um portador de incapacidade mental e dois que se recusaram a

responder ao questionario.

4.4 Coleta de dados

A coleta de dados foi realizada no periodo de julho de 2012 a janeiro de 1013, no
ambulatorio do Hospital de referéncia em transplante hepatico em Fortaleza-Ceard, apds
aprovacao pelo Comité de Etica em Pesquisa da instituicao.

Inicialmente, foi aplicado um instrumento semiestruturado, produzido pelos
pesquisadores, para coleta de dados de dados sociodemograficos (sexo, idade, raca, situacao
conjugal, escolaridade, ocupacao, renda) e variaveis clinicas, incluindo o tempo de espera em
lista, tempo de transplante, patologia de indicacdo ao transplante, pontuacgdes das escalas CTP
e MELD a época do transplante, presenca de comorbidades e incidéncia de complica¢fes pos-
transplante (APENDICE A). Todas as variaveis clinicas foram conferidas nos prontuarios dos
pacientes, conforme registro medico.

Para avaliacdo da qualidade de vida foi aplicado o questionario LDQOL (ANEXO
A), visando mensurar aspectos mais peculiares da qualidade de vida de pacientes portadores
de doencas hepéticas cronicas, alem de avaliar os resultados do transplante hepatico.

Este abrange 75 questbes especificas direcionadas aos sinais e sintomas da
doenca, alem do efeito do tratamento na vida cotidiana, distribuidas em 12 dominios:
sintomas relacionados a doenca hepatica, efeito da doenca hepética nas atividades diarias,
concentracdo, memoria, sono, isolamento, esperanca, qualidade da interacdo social,
preocupacOes com a doenca, estigma da doenca hepética, funcdo sexual e problemas sexuais
(CASANOVAS et al., 2007).

O LDQOL foi aplicado duas vezes para cada paciente incluido do estudo. A
primeira vez solicitando ao paciente para responder as questdes referindo-se ao periodo pré-
transplante e a, segunda, considerando o periodo apos o transplante, durante as ultimas quatro

semanas da data da entrevista.
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Os pacientes foram convidados a participar da pesquisa no momento em que
estiveram no Servi¢o de transplante, antes e/ou ap6s as consultas de seguimento do pés-
operatorio.

Apbs a alta hospitalar, os pacientes permanecem em acompanhamento no
Ambulatério pela equipe de transplante, com periodicidade de consultas duas vezes por
semana no primeiro més, uma vez por semana no segundo més, e quinzenal no terceiro més.
Apds esse periodo, se 0 paciente apresentar resposta satisfatoria a terapéutica, podera retornar
para a cidade de origem. No entanto, permanece em acompanhamento mensal, seja presencial
ou por meio da avaliagdo dos exames que sdo enviados pela instituicdo de apoio no seu
municipio. De acordo com a evolucdo do estado clinico do paciente, as visitas ao Centro
transplantador tornam-se menos frequentes, porém, o paciente ndo recebe alta definitiva do
tratamento.

A coleta de dados foi realizada na sala de espera do ambulatorio, tendo o devido
cuidado de proporcionar a privacidade aos pacientes. O questionario poderia ser
autoadministrado, no entanto, na maioria das vezes foi aplicado em forma de entrevista pelo
pesquisador, por motivo de solicitacdo pelo participante da pesquisa ou no caso de pacientes

que apresentavam baixo nivel instrucional.

4.5 Analise dos dados

Os dados coletados foram armazenados numa planilha do sistema Microsoft Excel
2007 e depois processados e analisados por meio no programa Statistical Package for the
Social Sciences (SPSS), versdo 13.0.

Na andlise estatistica descritiva, as variaveis categoricas foram representadas por
meio de frequéncia absoluta (n) e relativa (%) e os resultados de escores dos dominios do
instrumento LDQOL expressos por média e desvio padrdo (DP). Para comparacao das médias
dos dominios antes e depois do transplante, foi utilizado o teste t de Student, exceto para a
analise do dominio Problemas sexuais, no qual foi utilizado o teste de Wilcoxon.

A andlise de variancia (Anova) foi utilizada para a comparacao entre as medias
obtidas pelos grupos, de acordo com as categorias sociodemograficas e clinicas definidas,
buscando verificar sua relacdo com a qualidade de vida depois do transplante. Quando foi
revelada diferenca estatisticamente significativa, a analise foi complementada com os testes
de comparacgdes multiplas de Tukey Honestly Significant Difference (HSD) e Games-Howell

para variaveis de distribuicdo normal. No caso do dominio Problemas sexuais, no qual houve
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distribuicdo assimétrica, foram aplicados os testes de Mann-Whitney, para comparacgao entre
dois grupos, e Kruskal-Wallis, para comparacdo de trés grupos, segundo a distribuicdo de
cada categoria, além do coeficiente de correlacdo Rho de Spearman.

Foi adotado o nivel de significancia estatistica de 0,05, considerando os valores de
p inferiores como estatisticamente significativos. Posteriormente, os dados foram organizados
em forma de tabelas e quadros, e procedida a interpretacdo e discussdo, a partir do confronto

com publicac¢6es nacionais e internacionais acerca da tematica estudada.

4.6 Aspectos éticos

A pesquisa teve como compromisso primordial o respeito a Resolucdo n® 196/96
do Conselho Nacional da Saude, que dispGe sobre 0s aspectos éticos de pesquisas envolvendo
seres humanos, ressaltados os principios de justica, autonomia, beneficéncia e nao
maleficéncia (BRASIL, 1996).

O projeto foi enviado ao Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario
Walter Cantidio, onde foi realizado o estudo, recebendo parecer favoravel para o inicio da
pesquisa em campo, sob protocolo n° 041.06.12 (ANEXO B).

Os pacientes foram abordados sobre a participacdao voluntéaria na pesquisa e a sua
autorizacdo mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(APENDICE B). Destaca-se que os participantes foram esclarecidos sobre a pesquisa,
explicando o objetivo do estudo e suas reais contribuicdes, bem como fornecidas informacdes
sobre a garantia de privacidade e sigilo da identificacdo, do direito de ndo participar da
pesquisa ou de poder desistir a qualquer momento, e que ndo haveria nenhum risco para a

salde destes.
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5 RESULTADOS

O estudo foi conduzido com 150 pacientes submetidos ao transplante de figado,
no periodo entre 2002 e 2012. Inicialmente, foi tracado o perfil sociodemografico dos
participantes, conforme exposto na tabela 1.

Tabela 1 — Distribuicdo de pacientes submetidos ao transplante de figado segundo o perfil
sociodemogréfico. Fortaleza - CE, 2013 (n = 150).

Caracteristicas n %
Sexo
Masculino 120 80,0
Feminino 30 20,0
Idade (ano) Média + DP
18-39 28 188 52,4+129
40-59 70 47,0
60-76 51 34,2
Raca
Branca 45 30,0
Parda 90 60,0
Negra 14 9,3
Indigena 1 0,7
Situacdo conjugal
Com companheiro 102 68,0
Sem companheiro 48 32,0
Anos de estudo Média + DP
Nenhum 12 8,0 9,8+4,3
1-9 48 32,0
10-12 56 37,3
13-18 34 22,7
Ocupacéo
Ativos 58 38,7
Aposentados 53 35,3
Pensionistas, licenca médica 24 16,0
Nenhum 15 10,0
Renda (Salario minimo)
Nenhuma 15 10,0
Até 2 65 43,3
3a4 38 25,3
5a10 20 13,3
11 ou mais 12 8,0

Com relacdo aos aspectos sociodemograficos, entre 0os pacientes submetidos ao
transplante de figado, houve predominio do sexo masculino (80%); a faixa etaria prevalente
foi de 40 a 59 anos com 46,7% dos participantes, seguida de 60 a 76 (34,6%), com média de

52,4 anos; a raga autorrelada com maior proporgéo foi a de cor parda (60%) e branca (30%);
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quanto ao estado civil, a maioria vivia com companheiro, incluindo 64% casados e 4% em
unido consensual, totalizando 68% da amostra.

Os dados referentes ao grau educacional dos participantes revelou que a maioria
(37,3%) completou entre 10 e 12 anos de estudo, seguida de 1 a 9 (32%) e 13 a 18 (22,7%),
sinalizando um nivel de instrucdo intermediario, considerando que a média foi de 9,8 anos.

No que se refere & ocupacdo, observou-se que 38,7% encontravam-se ativos
profissionalmente e 61,3% eram inativos, dos quais 35,3% eram aposentados seja pela idade
ou pela condicdo fisica, 16% eram pensionistas ou estavam afastados pelo Instituto Nacional
de Seguro Social (INSS) e 10% néo exercia nenhum tipo de atividade fora do domicilio.

A maioria dos participantes informou renda de até 2 salarios minimos (SM) com
43,3%, seguida de 3 a4 SM (25,3%) e 5a 10 SM (13,3%).

Tabela 2 - Distribuicdo de variaveis clinicas de pacientes submetidos ao transplante de
figado. Fortaleza - CE, 2013 (n = 150).

Variaveis n %

Etiologia*

Alcool 58 38,7

Hepatite C 42 28,0

Cirrose criptogénica 22 14,7

Miscelanea

Hepatite C + CHC 12 8,0
Alcool + CHC 11 73

MELD Média + DP

<15 9 6,0 20044

>=15 122 81,3

Sem registro 19 12,7
CHILD

A 9 6,0

B 76 50,7

C 56 37,3

Sem registro 9 6,0
Comorbidades*

DM 46 30,7

HAS 33 22,0

Outras 25 16,7
Complicagdes*

Vasculares 21 14,0

InfecgOes 28 18,7

Rejeicdo 17 11,3

Biliares 11 7,3

Outras 33 22,0

*Variaveis clinicas com uma ou mais respostas.
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As varidveis clinicas avaliadas no estudo foram apresentadas na tabela 2. Com
relacdo a etiologia da doenca hepética, o uso de &lcool teve a maior prevaléncia no grupo
pesquisado, abrangendo um total de 38,7% dos pacientes, seguido por hepatite C (28%) e
cirrose criptogénica (14,7%).

Quanto ao critério de gravidade da doenga utilizado para alocacdo na lista de
transplante de figado antes da cirurgia, a maioria dos pacientes apresentaram Model for End-
stage Liver Disease (MELD) igual ou maior que 15, correspondendo a 81,3% da amostra. Ja
na escala Child-Turcotte-Pugh (CTP) antes da cirurgia, 37,3% dos pacientes foram
classificados em CTP nivel C, 50,7% em B e, somente, 6% em A.

Foi verificado que 53,3% dos participantes do estudo apresentavam algum tipo de
comorbidade, com alta prevaléncia para Diabetes mellitus (30,7%) e Hipertensdo arterial
sistémica (22%), além de outras doencas com menor proporc¢do incluindo gastrite, cancer
extra-hepatico, doenca renal e retrocolite ulcerativa.

As complicagBes pos-operatdrias foram observadas em 51,3% dos pacientes
submetidos ao transplante hepéatico, com maior incidéncia para infeccBes (18,7%),

complicacdes vasculares (14%), rejeicdo (11,3%) e complicacGes biliares (7,3%).
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Tabela 3 — Andlise da influéncia das caracteristicas sociodemograficas e tempo de transplante
sobre os dominios de qualidade de vida da escala LDQOL depois do transplante de figado.
Fortaleza - CE, 2013 (n = 150).

Dominios
Variaveis Sintomas Efeito Concentracao Memoéria Int. social  Preocupacéo
Média £ DP
Idade (anos) p = 0,049 p =0,422 p =0,336 p = 0,595 p=0,221 p =0,823
18-39 95,2+6,4* 90,4114 95,1+12,2 82,4+22,3 83,8+9,1 87,56+15,5
40 - 59 94,8+7,1%  92,5+10,1 92,7154 83,8+21,2  85,2+11,3 88,8+15,4
60 - 76 91,3+10,8  89,9+12,9 89,9+16,4 79,62+24,0 81,6+11,4 87,1+15,7
Média £ DP
Sexo p = 0,535 p=0,316 p=0,446 p = 0,964 p=0,538 p=0,121
Masculino 93,7+9,1 91,7+10,7 91,7+15,9 82,2+23,2  84,1+10,8 86,9+16,4
Feminino 92,5+8,1 89,4+134 94,0+12,2 82,4+18,8  82,7+12,2 91,8+10,2
Média + DP
Anos de estudo p=0,281 p =0,536 p=0,115 p=0,710 p=0,951 p=0,741
Até 8 95,046,1 90,8+10,7 94,0+13,2 84,1+19,8  83,6+10,0 88,9+13,4
9-12 92,6+10,4  90,5%12,5 89,1+17,3 80,7230  84,1+11,6 86,7+16,4
13-18 92,6+9,6 93,1+10,0 94,7+13,3 81,9+25,1  83,5+11,8 88,2+16,9
Média + DP
Ocupacéo p=0,176 p =0,300 p =0,153 p=0,177 p=0,187 p =0,208
Inativo 92,7+9,7 90,5+11,2 90,7+16,4 80,2+23,5  82,9+11,2 86,6+16,8
Ativo 94,717 ,4 92,4+11,5 94,4+129 85,3+20,1  85,3+10,6 89,9+13,0
Média + DP
Renda (SM) p=0,570 p=0,218 p =0,255 p =0,620 p =0,033 p=0,279
<2 94,2+6,7 89,6+11,5 93,9+13,5 82,7+22,1  81,7+11,0%* 87,6+14,3
2-3 92,5+10,8 91,8+118 89,6+16,9 80,3+22,2  84,2+11,7 86,2+17,3
4-7 93,849,1 93,9+9,6 93,4+14,8 85,2+23,4 88,2+8,2 92,0+13,7
Média + DP
Tempo de lista* p = 0,654 p=0,417 p=0,519 p=0,339 p=0,872 p=0,433
Até 2 meses 65,1+21,7  60,6+22,4 58,8+31,1 56,8+29,7  69,1+20,7 54,6+30,3
2-12m. 61,6+19,8  55,0+234 55,2+28,6 57,9+29,0  69,5+17,1 52,3+27,2
12,1-67,1m. 64,8+224  56,2+22,8 62,5+32,6 65,7+34,7  67,5+18,6 60,0+28,1
Média + DP
Tempo de tx p=0,318 p =0,59 p =0,182 p=0,764 p=0,281 p =0,975
Até 1 ano 91,8+11,2  88,0+13,5 89,0+17,0 80,9+25,1  81,6+13,1 88,2+15,2
1,1-5 94,3+7,8 92,0+10,8 92,5+14,9 83,6420,5  84,7+10,0 87,6+15,9
51-10 93,747,6 93,948,2 95,5+12,6 80,9+22,7  84,9+10,1 87,9+15,2

aN&o houve diferenca significativa entre os grupos por categoria. ®®O primeiro e segundo grupos diferiram entre
si. O primeiro e o terceiro grupos diferiram entre si. ®O segundo e terceiro grupos diferiram entre si.
*As médias do tempo em lista sdo referentes ao periodo anterior ao transplante.
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Tabela 3 (Cont.) — Analise da influéncia das caracteristicas sociodemogréaficas e tempo de
transplante sobre os dominios de qualidade de vida da escala LDQOL depois do transplante

de figado. Fortaleza - CE, 2013 (n = 150).

Dominios
Variaveis Sono Isolamento  Esperanca  Estigma  F.sexual** P. sexuais***
Média + DP
Idade (anos) p =0,023 p=0,521 p =0,203 p = 0,937 p=0,03 p=0,173
18-39 82,2416,0* 94,8+13,0 93,4+10,0  94,4+77 91,348,6 88,8+19,2
40-59 79,7+16,6° 97,2410,0  92,8+13,8  93,4+127  91,4+14,7" 94,1+22,9
60 - 76 72,6+17,3 94,8153  88,1+20,0 93,7+115 81,0234 81,9+29,7
Média + DP
Sexo p = 0,366 p = 0,037 p=0,792 p=0,934 p=0,941 p =0,661
Masculino 78,3+17,0  97,0+11,4  91,4+157 93,7+10,9  88,1+18,6 89,5+25,1
Feminino 75,2#16,9  91,7#16,0  90,5+16,0 = 93,5+134  88,5+10,2 83,3+27,8
Média + DP
Anos de estudo p=0,315 p=0,148 p=0,772 p=0,014 p =0,526 p=0,734
Até 8 79,4+15,0  93,4+17,2 91,9+13,6 94,149,9*  86,2+21,7 87,8+30,8
9-12 78,3+15,7 98,0+7,2 90,1+15,3  90,9+14,4> 87,7+17,9 89,4+26,8
13-18 7394216  96,2+11,0 92,2+19,6  98,0¢4,5 91,6+7,5 87,9+18,6
Média + DP
Ocupacéo p =0,400 p =0,800 p=0,374 p =0,515 p =0,168 p =0,554
Inativo 76,8+18,1  95,7+13,8 90,3+17,0 93,2+10,2  86,0+21,6 84,5+31,7
Ativo 79,2+¢150  96,3+10,4 92,7135  94,4+13;3 91,0+9,5 93,5+13,5
Média + DP
Renda (SM) p = 0,069 p =0,257 p=0,950 p=0,046 p=0,677 p=0,017
<2 78,8+16,4  94,0+16,0 91,6+13,8 93,6+11,8* 88,6+16,5 98,1+7,8
2-3 74,1+17,1 97,648,8 90,7+154 91,6+12,7°° 89,4+16,9 87,5+26,3
4-7 82,9+17,4 97,1494 91,2420,6  98,245,0 85,0+21,0 66,6+39,0
Média + DP
Tempo de lista*  p =0,565 p=0,150 p=0,513 p =356 p =0,534 p =0,481
Até 2 meses 54,8+24,2  94,2+14,7 7554232 63,3£32,7 62,7294 68,3+28,2
2,1-12m. 50,5+20,9  87,6+21,3 71,3+24,9 54,6£33,0 57,25+37,9 69,6+39,2
12,1-67,1m. 54,7+256  88,6+19,2 76,4+21,8 56,5+32,9  70,3+30,7 78,6+30,2
Média + DP
Tempo de tx p=0,218 p =0,269 p =0,963 p = 0,495 p =0,233 p=0,710
Até 1 ano 77,0+184  97,0+10,2 91,8+17,7 93,7+12,4  84,3+27.8 79,7+40,0
1,1 - 5 anos 79,9+16,2  96,7+125 91,0+14,2 92,8+12,3 91,1+8,1 94,4+12,7
5,1 - 10 anos 73,7+16,4 92,7+15,1 91,0+16,7  95,7+7,63 85,5+19,7 86,8+23,7

aN&o houve diferenca significativa entre os grupos. ®O primeiro e segundo grupos diferiram entre si. *O

primeiro e o terceiro grupos diferiram entre si. ®°O segundo e terceiro grupos diferiram entre si.
*As médias do tempo em lista sdo referentes ao periodo anterior ao transplante.

**Q dominio Func¢do sexual teve n = 94. ***O dominio Problemas sexuais teve n = 42.
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Na avaliacdo dos aspectos sociodemograficos, constatou-se que houve aumento
dos escores de qualidade de vida ap6s o transplante em todas as variaveis avaliadas. Como
relacdo a faixa etaria, no pos-transplante, os pacientes com idade igual ou maior de 60 anos
apresentaram menores valores médios em 10 dos 12 dominios do LDQOL, em comparacéo
com os demais grupos. A idade exerceu influéncia negativa sobre os resultados nos dominios
sintomas da doenca hepética (p = 0,049), sono (p = 0,023) e funcdo sexual (p = 0,03). A
analise multivariada com base no teste de Tukey demonstrou que houve diferenca
significativa entre a faixa etaria de 18 a 39 anos e 60 a 76 para o dominio sono (82,2 vs 72,6;
p=0,042) e entre a faixa de 40 a 59 anos e 60 a 76 para funcéo sexual (91,4 vs 81,0; p=0,033),
com diferenca mais fraca (p=0,060) entre as duas Gltimas nos dominios sintomas (94,8 vs
91,3) e sono (79,7 vs 72,6).

Quanto ao sexo dos participantes da pesquisa foi observado equilibrio entre os
escores de qualidade vida na maioria das dimens@es no periodo pos-transplante. Os homens
apresentaram melhores indices significativos de QVRS do que as mulheres somente na
dimensao isolamento (97,0 vs 91,7; p = 0,037).

Na andlise da escolaridade, na maioria dos dominios ndo foi encontrada
correlagéo entre anos de estudo e qualidade de vida dos participantes, havendo tendéncia para
homogeneidade das respostas. Foi identificada associacdo apenas com o dominio estigma da
doenca (p = 0,014), no qual os pacientes com 13 anos ou mais de estudo apresentaram
maiores valores, em comparacdo com 0s grupos de menor nivel de instrucdo. Diferencas
significativas foram obtidas na comparacéo entre pacientes com até 8 anos de estudo e 13 a 18
anos (94,1 vs 98,0; p=0,037) e entre os grupos com 9 a 13 anos e 13 a 18 anos (90,9 vs 98,0
p= 0,002), segundo teste de Games-Howell. N&o foram observadas correlagbes entre
ocupacdo e qualidade de vida entre os dominios do LDQOL.

Com relacdo ao nivel socioecondmico verificou-se correlacdo entre renda e a
qualidade de vida dos pacientes no teste Rho de Spearman (r = -0,129; p = 0,001). No entanto,
no teste Anova a renda interferiu nos resultados somente dos dominios qualidade da interacdo
social (p = 0,033) e estigma da doenca (p = 0,046). Na analise de comparag¢Ges multiplas, 0s
pacientes com renda inferior a 2 salarios minimos apresentaram diferencas significativas
qguando comparados aos que recebiam entre 4 a 7 SM nos dominios qualidade da interacédo
social (81,7 vs 88,2; p = 0,008) e estigma (93,6 vs 98,2; p = 0,027), enquanto o0 grupo com
renda de 2 a 3 SM diferiu do com renda de superior a 4 SM no dominio estigma (91,6 vs 98,2;
p = 0,003).
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O tempo decorrido do transplante ndo demonstrou influéncia na QVRS dos
individuos submetidos ao transplante de figado, atingindo valores dentro do limiar da
significancia estatistica no dominio efeitos da doenca hepatica (p = 0,059).

O tempo de espera na lista de transplante neste estudo variou de um dia a 67
meses, com média de 8,7 meses e ndo interferiu sobre a qualidade de vida antes e depois do
transplante.

Tabela 4 — Andlise dos dominios de qualidade de vida da escala LDQOL antes e depois do
transplante de figado para pacientes com MELD menor ou igual a 15. Fortaleza - CE, 2013 (n
= 15).

LDQOL Pré-transplante Pés-transplante

Dominios Meédia + D.P. p
Sintomas da doenga 68,0 + 13,8 93,0+£6,6 <0,0001
hepatica
Efeitos da doenca 49,2 £21,9 87,2+13,8 <0,0001
hepatica
Concentracgéo 65,7 + 30,1 93,7 +£12,0 0,007
Memoria 65,1 + 32,2 85,2+ 19,2 0,070
Interacdo social 67,0 £19,7 83,8+10,1 0,002
Preocupagao com a 53,3+235 85,3+154 <0,0001
doenga
Sono 51,9+ 24,6 77,3+ 16,4 0,002
Isolamento 84,7+ 26,0 99,4+2,0 0,046
Esperanca 74,3+19.8 92,6 + 13,7 0,012
Estigma da doencga 51,1+ 32,8 955+6,5 <0,0001
hepética
Funcéo sexual* 68,7 £ 27,6 64,5 + 39,3 0,895
Problemas sexuais* 77,7+ 25,6 63,8 £ 47,4 0,655

*0Os dominios Funcéo sexual e Problemas sexuais tiveram n = 4.
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Tabela 5 — Anélise dos dominios de qualidade de vida da escala LDQOL antes e depois do
transplante de figado para pacientes com MELD superior a 15. Fortaleza - CE, 2013 (n =
116).

LDQOL Pré-transplante Pos-transplante

Dominios Média + D.P. p
Sintomas da doenca 63,1+214 935+9.3 <0,0001
hepatica
Efeitos da doenca 575+225 916 +11,2 <0,0001
hepatica
Concentracgéo 57,7+ 30,7 91,9 £15,0 <0,0001
Memoria 59,6 + 30,7 82,3+225 <0,0001
Interacéo social 69,1 + 18,8 83,7+110 <0,0001
Preocupacdo com a 55,0 + 28,7 88,4 + 14,7 <0,0001
doenca
Sono 53,6 £ 23,5 789 +16,4 <0,0001
Isolamento 91,4+16,9 96,5+ 12,0 <0,0001
Esperanca 73,8+244 91,7+ 15,5 <0,0001
Estigma da doencga 59,5+ 33,1 934+12,3 <0,0001
hepatica
Funcéo sexual* 56,6 + 34,8 88,9 + 18,2 <0,0001
Problemas sexuais 65,4 + 35,9 92,0+21,3 0,001

*QOs dominios Funcdo sexual e Problemas sexuais tiveram n = 28.

A anélise da comparacdo dos dominios de qualidade de vida do LDQOL, antes e
depois do transplante, segundo critério MELD menor ou igual a 15 indicou aumento
expressivo das médias em 10 dos 12 dominios, havendo maior significancia estatistica
(p<0,0001) nos aspectos: sintomas (68,0 vs 93,0), efeitos da doenca (49,2 vs 87,2),
preocupacdo (53,3 vs 85,3) e estigma da doenca (51,1 vs 95,5), enquanto os pacientes com
MELD superior a 15 apresentaram resultados significantes em todos os dominios.

Por outro lado, ndo foram encontradas diferencgas significativas na avaliacdo da
influéncia da gravidade da doenca hepatica a partir do escore MELD na qualidade de vida

apos o transplante, havendo homogeneidade entre os resultados (Tabelas 4 e 5).



Tabela 6 — Analise da influéncia da classificacdo de Child sobre os dominios de qualidade de

vida da escala LDQOL antes do transplante de figado. Fortaleza - CE, 2013 (n = 141).

LDQOL Child A Child B Child C

Dominios Media + D.P. p
Sintomas da 80,7 £16,9 66,9 £ 18,5 56,9+ 23,2 0,001
doenca hepatica
Efeitos da 73,7+17,3 58,2 +21,9 51,7+ 22,8 0,015
doenca hepatica
Concentracéo 77,7244 64,0 £30,3 47,6 +29,0 0,001
Memoria 78,1 + 33,3 64,2 £ 30,0 49,3 +28,5 0,003
Interacdo social 80,5+ 10,7 70,9+17,8 62,9 + 20,0 0,007
Preocupacao com 56,6 + 27,1 57,1+27,3 50,8 £ 30,5 0,459
a doenca
Sono 67,4 + 20,5 55,5+ 24,6 46,6 + 20,6 0,014
Isolamento 93,4+ 19,6 89,9+ 19,1 89,5+19,1 0,851
Esperanca 82,5+ 19,6 76,1 + 23,6 68,6 + 23,5 0,099
Estigma da 77,4 +31,3 62,5+ 30,5 49,2 + 34,6 0,013
doenca hepética
Funcéo sexual* 75,0 £ 36,8 58,3+34,1 64,9 + 29,0 0,511
Problemas* 75,9+41.2 68,0 £ 32,8 76,6 £ 30,2 0,565
sexuais

*0O dominio Funcéo sexual teve n = 47 e Problemas sexuais teve n = 40.

A andlise da influéncia da gravidade da doenca hepética, segundo a classificacdo
Child-Turcotte-Pugh, na qualidade de vida antes do transplante demonstrou que 0s pacientes
com Child C obtiveram menores médias, do que os pacientes com A e B, em 10 dos 12
dominios, exceto funcdo sexual e problemas sexuais. Houve maior comprometimento (p <
0,05) para sintomas da doenca hepaética, efeitos da doenca, concentracdo, memaria, qualidade
da interacdo social, sono e estigma da doenca, indicando diferenca significativa com base na
comparacgdo multivariada entre os grupos Child C e A para os dominios: sintomas (56,9 vs
80,7; p = 0,004), efeitos da doenca (51,7 vs 73,7; p = 0,017), concentracdo (47,6 vs 77,7; p =
0,014), memoria (49,3 vs 78,1; p = 0,021), interacdo social (62,9 vs 80,5; p = 0,023), sono
(46,6 vs 67,4; p = 0,034) e estigma (49,2 vs 77,4; p = 0,043). As diferencas entre Child C e B

foram significativas para os dominios: sintomas (56,9 vs 66,9; p = 0,016), concentracdo (47,6
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vs 64,0; p = 0,005), memoria (49,3 vs 64,2; p = 0,013), interacdo social (62,9 vs 70,9; p =
0,038) e estigma (49,2 vs 62,5; p = 0,050).

Tabela 7 — Andlise da influéncia de comorbidade sobre os dominios de qualidade de vida da
escala LDQOL depois do transplante de figado. Fortaleza - CE, 2013 (n = 150).

Comorbidades

LDQOL Presenca (n = 80) Auséncia (n = 70) p
Dominios Média + D.P. Média £ D.P.
Sintomas da 93,4+8,6 935+9,3 0,934
doenca hepética
Efeitos da doenca 905+11,1 92,0+11,6 0,411
hepatica
Concentracéo 91,6 +£15,8 92,8 £14,5 0,640
Memoria 80,0 + 23,1 84,7+21,3 0,208
Interacdo social 834+£115 84,2+10,6 0,667
Preocupacédo com 84,7+ 17,5 91,5+118 0,007
a doenca
Sono 745+ 17,8 81,3+ 15,3 0,014
Isolamento 95,4 +14.3 96,6 + 10,2 0,566
Esperanca 88,9+ 18,7 939+11,0 0,050
Estigma da doenca 93,3+116 94,0+11,3 0,703
hepatica
Funcéo sexual 88,7+17,3 87,5+18,2 0,758
Problemas sexuais 88,4 + 24,6 88,8 + 27,5 0,803

*0O dominio Funcéo sexual teve n = 94 e Problemas sexuais teve n = 42,

Ao verificar a influéncia da presenca de comorbidades na qualidade de vida dos
participantes do estudo, identificou-se semelhanca dos resultados entre ambos 0s grupos na
maioria dos dominios, havendo menores valores significativos entre os pacientes que tinham
comorbidade em comparagdo aos individuos do grupo sem comorbidade relacionados aos
dominios: preocupagdo (84,7 vs 91,5; p = 0,007), sono (74,5 vs 81,3; p = 0,014) e esperanca
(88,9 vs 93,9; p = 0,050).

Dentre as comorbidades relatadas pelos pacientes, foi encontrada correlacao fraca
entre diabetes e 0 dominio preocupacéo (84,4 vs 89,4; p = 0,070) e diferencas significativas

da hipertensdo entre os grupos com e sem hipertensdo nos dominios memoria (75,2 vs 84,2; p



47

= 0,041), preocupagéo (82,4 vs 89,4; p = 0,021); sono (70,1 vs 79,8; p = 0,004) e isolamento
(90,7 vs 97,4; p = 0,006).

Tabela 8 — Andlise da influéncia das complica¢bes sobre a qualidade de vida de pacientes
submetidos ao transplante de figado, segundo a escala LDQOL. Fortaleza - CE, 2013 (n =
150).

Complicac6es

LDQOL Presenca (n =77) Auséncia (n = 73)

Dominios Média +D.P. Média = D.P. p
Sintomas da 94078 92,9+10,0 0,460
doenca hepética
Efeitos da doenca 90,3+11,6 92,1+110 0,333
hepatica
Concentracéo 90,8 +16,6 93,5 +13,6 0,278
Memodria 78,0 £ 23,0 86,6 £ 20,8 0,018
Interacdo social 81,1+11.2 86,6 + 10,2 0,002
Preocupacdo com 859+174 90,0+12,8 0,106
a doenca
Sono 78,4 £ 16,6 770+£174 0,610
Isolamento 957+121 96,2+ 13,1 0,822
Esperanca 89,8 £ 15,3 92,7+16,1 0,256
Estigma da doenca 92,0+ 12,6 95,4+98 0,066
hepatica
Funcdo sexual 87,7+18,1 88,8 £ 16,9 0,749
Problemas sexuais 86,9 + 26,7 90,6 + 24,0 0,624

A avaliacdo da influéncia das complicacBes nos escores dos dominios de
qualidade de vida entre os pacientes do estudo demonstrou correlagdo entre a presenca de
complicagdes e escores mais baixos de QVRS nos dominios: memdria (78,0 vs 86,6; p =
0,018) e qualidade da interacdo social (81,1 vs 86,6; p = 0,002), além de fraca associacdo com
estigma da doenca (92,0 vs 95,4; p = 0,066), indicando repercussao negativa da presenca de
complicagdes nesses aspectos da vida dos individuos acometidos.

As complicacbes que estiveram associadas com a reducdo das medias dos
pacientes foram rejeicdo para os dominios concentracéo (84,8 vs 93,1; p = 0,035), qualidade
da interagdo social (78,1 vs 84,5; p = 0,023) e preocupacao (77,0 vs 89,2; p = 0,002); e

complicacdes biliares para o dominio memoria (68,5 vs 83,3, p = 0,034).
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Tabela 9 — Anélise dos dominios de qualidade de vida da escala LDQOL antes e depois do
transplante de figado. Fortaleza - CE, 2013 (n = 150).

LDQOL Pré-transplante Pds-transplante

Dominios Media + D.P. p
Sintomas da doenca 64,0 £ 21,3 93,4+89 <0,0001
hepatica
Efeitos da doenca 57,7+ 23,0 91,2+11,3 <0,0001
hepatica
Concentracgéo 58,8 + 30,7 92,1 £15,2 <0,0001
Memoria 59,8 + 31,0 82,2+223 <0,0001
Interacdo social 69,0 £ 18,9 83,8+11,0 <0,0001
Preocupagao com a 55,5+ 28,8 87,9+155 <0,0001
doenga
Sono 53,4 +234 776 £17,0 <0,0001
Isolamento 90,1 + 18,7 959125 <0,0001
Esperanca 74,4 £ 23,4 91,2+ 15,7 <0,0001
Estigma da doencga 58,6 + 33,0 93,7+114 <0,0001
hepatica
Funcéo sexual 62,0 + 33,7 85,7 £ 23,0 <0,0001
Problemas sexuais 72,7+32,6 88,6 + 25,3 0,008

A andlise da comparagdo dos dominios de qualidade de vida dos pacientes no
periodo pré e poés-transplante demonstrou melhoria significativa (p < 0,05) nos niveis
alcancados em todos os dominios avaliados pelo instrumento LDQOL.

Com base nos dados antes do transplante, os dominios que apresentaram menores
escores na escala utilizada, indicando maior comprometimento para a qualidade de vida dos
individuos foram: efeitos da doenca hepatica (57,7), concentracdo (58,8), memoria (59,8),
preocupacdo (55,5), sono (53,4) e estigma da doenca hepatica (58,6). As dimensdes com
melhor avaliacdo pelos participantes do estudo no pré-transplante foram: isolamento (90,1) e
esperanca (74,4).

Ao se analisar as diferencas entre as médias de respostas do periodo pré e pos-
transplante, houve maior elevagdo, estatisticamente significativa, no pos-transplante para os

dominios: efeitos da doenca hepética (57,7 vs 91,2), concentracgdo (58,8 vs 92,1), preocupagéo
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(55,5 vs 87,9) e estigma da doenca hepética (58,6 vs 93,7), com variagdo de escores maior do
que 30 pontos. Além disso, outras dimensdes atingiram média acima de 90 apds o transplante,
incluindo sintomas da doenca hepatica, isolamento e esperanca, indicando alta satisfacdo da
QVRS.

Quadro 2 — Frequéncia relativa (%) do dominio sintomas da escala de qualidade de vida
LDQOL antes e depois do transplante de figado. Fortaleza - CE, 2013 (n = 150).

Frequéncia(%)* ANTES DEPOIS
Tododia | 2-3 vezes Nunca Todo dia | 2-3 vezes Nunca
Sintomas ou quase por ou quase por
todo dia semana todo dia semana

Dores musculares 25,3 9,3 53,3 53 3,3 78,7
Dor no corpo 26,0 8,0 53,3 8,7 4,7 74,0
Coceira 18,7 4,0 67,3 2,7 0,7 83,3
Tontura 19,3 6,7 47,3 0,7 3,3 80,0
Dor de cabeca 16,0 6,0 53,3 3,3 2,7 62,7
Perda de apetite 29,3 2,7 56,7 2,7 4,0 90,0
Alteracdo no paladar 20,7 4,7 60,7 2,7 0,7 93,3
Inchago nos pés ou pernas 59,3 6,7 22,7 0,0 1,3 89,3
(edema)

Inchago no  abdome 50,7 6,0 24,0 0,7 0,0 97,3
(ascite)

Alteracdes na visdo 15,3 5,3 68,0 6,0 2,7 87,3
Sangramento nasal 8,0 4,7 68,7 0,0 0,0 98,0
Sangramento nas gengivas 10,7 3,3 74,0 0,0 0,0 100,0
Nausea ou vomito 9,3 6,0 53,3 0,7 0,7 91,3
Fezes escuras 30,0 4,0 52,0 0,0 2,0 94,7
Aumento da frequéncia 29,3 5,3 57,3 8,7 2,0 82,0
urinaria

Esgotamento fisico 61,3 6,0 23,3 3,3 2,7 86,0
Falta de ar 22,0 4,7 56,7 0,7 0,0 96,0

*Foram apresentadas apenas as porcentagens dos intervalos mais distantes.

No que se refere as manifestacdes clinicas da doenca hepatica, avaliadas a partir
da escala LDQOL, observou-se a alta frequéncia de diversos sinais e sintomas fisicos no
periodo pré-transplante, apresentados “todo dia ou quase todo dia”, havendo maior
predominio para esgotamento fisico (61,3%), edema nos pés ou pernas (59,3%), ascite
(50,7%), fezes escuras (30%), aumento da frequéncia urinaria (29,3%) e perda de apetite
(29,3%), dor no corpo (26%) e dores musculares (25,3%) (Quadro 2).

A abordagem dos mesmos sintomas, avaliados apds o transplante de figado,
considerando as ultimas 4 semanas da realizacdo da entrevista, demonstrou uma ampla
reducdo de todos os sintomas apresentados, diminuicdo da frequéncia semanal, com
decréscimo da resposta “todo dia ou quase todo dia” para esgotamento fisico (3,3%), edema
nos pés ou pernas (0%), ascite (0,7%), fezes escuras (0%), aumento da frequéncia urinaria

(8,7%) e perda de apetite (2,7%), dor no corpo (8,7%) e dores musculares (5,3%), além do
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aumento da auséncia completa de sintomas (resposta “nunca”), estando acima de 74% nos 17

itens avaliados.
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6 DISCUSSAO

6.1 Perfil sociodemografico e influéncia na qualidade de vida pés-transplante hepatico

Os resultados referentes ao perfil demografico indicaram que a maioria dos
participantes do estudo era do sexo masculino (80%), estava na faixa etéria entre 40 a 59 anos
(46,7%) e igual ou acima de 60 (34,6%), cor parda (60%) e vivia com companheiro (68%). A
porcentagem de homens nesta pesquisa foi superior a encontrada em estudo brasileiro
semelhante (67,3%) (GOTARDO et al.; 2008); e mais proxima a outro estudo com pacientes
em lista de espera para transplante hepético (75,3%) (GUIMARO et al., 2008).

A alta representacdo masculina na pesquisa, também, pode estar relacionada a
causa de indicacdo ao transplante de figado, considerando que a maioria dos pacientes foi
submetida a cirurgia devido a hepatopatia alcodlica; condicdo mais prevalente em homens
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2009a).

A analise da qualidade de vida apds o transplante de acordo com 0 sexo
demonstrou homogeneidade na maioria dos escores dos dominios do LDQOL. Esse resultado
pode ser justificado pela grande diferenca no nimero da amostra.

A faixa etaria predominante foi reiterada por estudo nacional que analisou 0s
resultados dos transplantes de 6rgdos e tecidos por um periodo de 10 anos, no qual foi
observado que 49% dos receptores estavam na faixa etaria entre 41 a 60 anos
(ASSOCIACAO BRASILEIRA DE TRANSPLANTE DE ORGAOQS, 2007). Todavia, estudo
internacional sobre diferengas sociodemograficas em servigos de transplante de figado, obteve
percentual superior (79,3%), considerando o intervalo de idade de 40 a 65 anos (BRYCE et
al. 2009).

Neste estudo, houve associacdo entre idade mais avancada e declinio de escores
de QVRS (p<0,05), nos dominios sintomas da doenga hepatica, sono e funcdo sexual.

Os dados sobre raca divergiram de estudos internacionais, onde houve predominio
da raca branca entre pacientes submetidos ao transplante de figado na Pensilvania, com 75,8%
(BRYCE et al., 2010) e 95,6% em Centro Médico da Universidade de Pittsburgh (STILLEY
et al., 2010). Essas diferencas estdo relacionadas as variagdes regionais no Estado Brasileiro,
considerando que os dados foram proporcionais aos da populacéo geral do Nordeste e Norte
do pais, correspondendo a 62,7% e 71,2% de cor parda, respectivamente, e esses foram o0s
locais de maior procedéncia dos pacientes atendidos no Centro de Transplante pesquisado
(INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010).
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Estudos que avaliam a interferéncia dos fatores demogréficos na qualidade de vida
de pacientes indicados ou submetidos ao transplante sdo escassos. Em uma pesquisa na Italia
que comparou a qualidade de vida, antes e depois do transplante, as caracteristicas
demogréaficas ndo evidenciaram diferencas significativas entre os grupos (SAINZ-BARRIGA
et al., 2005). Outro estudo, realizado em Cambridge, Inglaterra, incluindo pacientes com
seguimento de 30 anos pos-transplante, demonstrou que receptores do sexo feminino e com
idade maior que 60 anos foram importantes fatores associados com a reducdo no
funcionamento fisico da escala SF-36 (DESAI et al., 2008).

O estado civil dos participantes esteve de acordo ao encontrado em pesquisa
realizada em Portugal, na qual os pacientes em lista ativa e transplantados eram,
majoritariamente, casados ou viviam em regime de unido estavel, representando 80,3% da
amostra (MATOS, 2007). Em se tratando das pessoas submetidas ao transplante, a presenca
do companheiro ou outro familiar préoximo durante todo o periodo de transplante é
fundamental para dar apoio nas consultas, acompanha-los durante internamentos e realiza¢do
de exames, além de contribuir nos cuidados domiciliares e adequacdo a nova rotina. Desse
modo, o cdnjuge ou companheiro assume a importante funcéo de fornecer esse suporte social
e vivencia, junto com o paciente, toda a carga emocional decorrente desse processo,
necessitando, também, ser acolhido e utilizado o seu potencial para favorecer a promogdo da
salde e as praticas de autocuidado.

O nivel de instrucdo dos pacientes foi considerado mediano, pois 37,3% relataram
escolaridade entre 10 e 12 anos e 40% tinham menos do que 10 anos de estudo. O nivel
educacional dos pacientes incluidos na pesquisa foi condizente ao encontrado em estudo
brasileiro realizado com pacientes no pré e pés-transplante (RODRIGUES et al., 2008), no
qual a maioria tinha somente o ensino fundamental, e diferiu do encontrado em dois estudos
internacionais em que 56,4% e 67,6% dos receptores de transplante de figado tinham nivel
superior (SAAB et al., 2011b; JIN et al., 2010).

Nesta varidvel, identificou-se associacdo positiva entre anos de estudo e o nivel de
QVRS no dominio estigma da doenca (p = 0,014), sem diferengas significativas para as
demais dimensdes avaliadas.

Diversos estudos tém abordado a influéncia dos aspectos socioecondmicos na
saude e qualidade de vida dos individuos.

A Declaracdo de Alma-Ata ja reconhecia a influéncia das condi¢des sociais e
econbmicas no setor saude, ideia arrolada num conceito ampliado de salde e discutida de

forma abrangente nas Conferéncias Internacionais de Promocdo da Saude. Na Carta de Otawa
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(1986), a educacdo foi considerada um dos recursos fundamentais para a salde, juntamente
com a paz, habitacdo, educacdo, alimentacdo, renda, ecossistema estavel, recursos
sustentaveis, justica social e equidade (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2009b).

Dessa forma, o grau de escolaridade € considerado um elemento importante na
andlise dos determinantes da salde de uma populacdo. Estudos tém demonstrado a relagdo
entre as condi¢Oes sociais e situacdo de saude. Dentre essas, o nivel educacional tem
influéncia direta na atencéo a saude das pessoas, podendo afetar a formulacdo de conceitos de
autocuidado em saude, o controle do ambiente, comportamentos de risco/preventivos e estilos
de vida (CABIESES et al., 2011) .

Esse fato foi confirmado em pesquisa realizada no Brasil por meio do sistema de
Vigilancia de Fatores de Risco e Protecdo para Doengas Cronicas por Inquérito Telefénico, a
qgual demonstrou que a prevaléncia de autoavaliacdo ruim da saude foi significativamente
maior entre pessoas com menor nivel de escolaridade (BARROS et al., 2009).

Em estudo que examinou a influéncia dos fatores socioecondmicos e
demogréaficos na qualidade de vida de pacientes submetidos ao transplante de figado, os
pacientes com maior nivel de educacdo tiveram maiores escores significativos no SF-36 no
dominio Funcionamento Fisico (SAAB et al., 2011b).

Quanto a ocupacdo, a maioria (38,7%) dos pacientes encontrava-se
profissionalmente ativo, seguido por aposentado (35,3%), corroborando com estudo no qual
empregados e donas de casa somaram 37,3% (ESTRAVIZ et al., 2007) e similar a outro
estudo prévio em que 40,9% dos pacientes retornaram ao trabalho depois do transplante,
dentro de um tempo médio de 2,6 meses (LOINAZ et al., 1999).

No Brasil, um estudo realizado no Servico de Transplante Hepéatico do Hospital
de Clinicas da Universidade Federal do Parana, com 41 pacientes submetidos ao transplante,
apresentou uma maior taxa de retorno ao trabalho, com 68,3% retornando as atividades
laborativas e/ou de estudo em um periodo de 5,9 + 3,4 meses, que variou de 2 a 12 meses
(PAROLIN et al., 2001).

Pesquisa mais recente conduzida na Bélgica, com 281 pacientes que receberam
transplante de 6rgdos, demonstrou que o transplante de figado foi o terceiro a apresentar
maior taxa de emprego, com 37,5%, ficando atras dos receptores de rim (58,6%) e coracéo
(43,6%). Os pacientes comecaram a trabalhar, em média, com seis meses de pds-transplante
(BAERE et al., 2010).

Com o avan¢o da doenga hepética cronica e suas manifestacfes clinicas, muitos

pacientes ficam impossibilitados de trabalhar e precisam abandonar seus empregos, seja por
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motivos clinicos ou para realizacdo do tratamento da doenga em um centro de transplante fora
da sua cidade. O retorno ao trabalho e participacdo social s&o pardmetros importantes na
avaliacdo do sucesso do transplante de figado, considerando todos os encargos fisicos e
sociais acarretados pela doenca e necessidade de tratamento.

Neste estudo, ndo foi identificada correlacédo entre ocupacdo e qualidade de vida,
entre os dominios do instrumento utilizado. Em contraste, estudo prévio realizado em Taiwan,
que avaliou a qualidade de vida e competéncia para o trabalho percebida pelos pacientes em
diferentes fases do transplante de figado, revelou que a capacidade para o trabalho aumentou,
progressivamente, apds a cirurgia, com pontuagdes médias de 51% no pré-operatdrio, 56% em
pos-alta de 1 més, 59% em 3 meses, 70% em 6 meses, e 82% em 12 meses apos a alta, com
mudancas significativa entre o pré-operatorio e 12 meses ap6s a alta (p<0,05). A tendéncia de
mudancas na competéncia para o trabalho seguiu a tendéncia de mudancas na QVRS ao longo
das etapas de pds-operatério (SHIH et al., 2000).

A influéncia positiva da atividade laboral na vida desses individuos foi destacada
em outro estudo, o qual revelou que os receptores empregados obtiveram maior média de
pontuacdes, quando comparados aos desempregados/aposentados dentro dos seguintes
dominios do SF-36: Funcionamento Fisico (p<0,001), Papel Fisico (p=0,0012), Vitalidade
(p=0,01), Funcionamento Social (p= 0,037), Dor corporal (p=0,14) e Saude Geral (p=0,0972)
(SAAB et al., 2011b).

Corroborando com esses dados, em outro estudo com 353 receptores de figado na
Finlandia, utilizando o instrumento 15D questionnaire e avaliacdo da capacidade de trabalho,
0s autores identificaram que, entre os 347 respondentes, um terco de todos 0s pacientes estava
empregado no momento do estudo, ndo havendo diferencas de acordo com o grupo de
indicacdo. Entre os entrevistados em idade ativa (20-65 anos de idade), com n=268, 44%
estavam ativos e os pacientes tiveram melhor QVRS, do que os entrevistados em idade de
trabalhar que ndo eram empregados, com diferenca clinicamente importante e estatisticamente
significativa (p<0,0001) (ABERG et al., 2009).

A renda predominante dos participantes do estudo foi considerada baixa, pois a
maioria recebia até 2 salarios minimos (43,3%) e de 3 a 4 (25,3%), totalizando 68,5% da
amostra. Esses dados foram similares aos encontrados em um estudo retrospectivo realizado
na Italia, com 221 pacientes submetidos ao transplante hepatico, que teve 80% dos receptores
com status socioecondmico baixo (GRUTTADAURIA et al.; 2011); e aos resultados de outro
estudo na Alemanha, com pacientes com doenca hepética crénica, onde houve predominio das
classes baixa (37,4%) e média (41,2%) (HAUSER; HOLTMANN; GRANDT, 2004).
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Diversos autores tém destacado a influéncia da renda sobre a saude dos
individuos, considerando que pessoas com maior nivel de renda podem usufruir de melhor
status de saude, por permitir uso da renda na aquisicéo de bens e servicos de saude (consultas
médicas, medicamentos, planos de saude, exames, tratamentos), além de melhores condigdes
de moradia, educacéo e cuidados preventivos (SANTOS; JACINTO; TEJADA, 2012).

Estudo de caso controle na Hungria, conduzido com 287 casos de doenca hepatica
crénica e 892 controles, identificou que pessoas com situacao financeira percebida como ruim
ou muito ruim tiveram um risco 80% maior de desenvolvimento da doenca, em comparagédo
com pessoas com situacdo financeira boa ou muito boa (PETROVSKI et al., 2010).

Outro estudo com pacientes diagnosticados com carcinoma hepatocelular, nos
Estados Unidos, demonstrou diferenca significativa na sobrevida de acordo com a renda dos
participantes, com o grupo de baixa renda demonstrando menor sobrevivéncia média, em
comparagdo com o de renda média e alta, sendo 3 meses, 4 meses e cinCoO Mmeses,
respectivamente (p<0,001). As disparidades de sobrevivéncia em grupos de renda foram
observados, predominantemente, em pacientes que tiveram a doenca ndo metastatica e
pacientes submetidos a intervencdo cirargica (29 meses para o de baixa renda vs 36 meses
para renda média, p=0,002) (ARTINYAN et al., 2010).

Da mesma forma, estudo com pacientes submetidos ao transplante de figado
identificou que os resultados relativos a faléncia do enxerto, morte e ocorréncia de
complicacBes apresentaram melhores respostas em pacientes com maior status
socioeconémico. As taxas de mortalidade triplicaram em receptores com nivel mais baixo
(18,6%), quando comparadas aos de alto nivel (4,5%). As andlises de regressdo uni e
multivariada de Cox revelaram que, quanto mais elevado o grau de educacdo e status
socioeconbémico, menor o risco de morte do paciente (p=0,05, p=0,03, respectivamente),
sendo o status socioecondmico um preditor independente significativo de sobrevida global
desses pacientes (GRUTTADAURIA et al.; 2011).

Divergindo desses dados, em estudo alemdo, os autores ndo encontraram
associaces significativas entre as varidveis socioecondémicas e qualidade de vida de pacientes
diagnosticados com doengas hepaticas cronicas (HAUSER; HOLTMANN; GRANDT, 2004).

Por outro lado, a saude, também, interfere na renda, uma vez que a doenga
diminui a produtividade e oferta de trabalho e, consequentemente, afeta a renda das pessoas.
Durante a aplicagdo dos questionarios, alguns pacientes relataram perda de renda,
consideravel, ap6s o advento da doenca e necessidade de transplante. Muitos pacientes

precisaram abandonar seus empregos devido as limitagfes fisicas ou pela necessidade de
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tratamento, que demanda muito tempo gasto com consultas, realizacdo de exames e, em
alguns casos, viagens para 0 centro transplantador para realizacdo da cirurgia ou
acompanhamento da situacdo de saude.

Pesquisa que investigou o impacto financeiro na vida de 333 receptores de
transplante de figado e 318 do transplante renal, na Flérida, no periodo de pelo menos um ano
pos-transplante, encontrou que aproximadamente 40% de todos os pacientes (42,6% e 38,4%
respectivamente, p < 0,05) informaram problemas financeiros pessoais e/ou familiares
relacionados aos problemas de satde em decorréncia do transplante. Quase metade (46,5%)
tinha menos renda mensal agora do que no ano anterior ao transplante (RODRIGUE et al.,
2007).

6.2 Perfil clinico dos pacientes submetidos ao transplante e repercussiao na qualidade de

vida

De acordo com a causa de indicacdo ao transplante, entre os participantes da
pesquisa, houve predominio da doenca hepatica de etiologia Alcodlica (38,7%) e Hepatite C
(28%). A ordem de frequéncia da etiologia da doenca priméria divergiu dos dados divulgados
pela Organ Procurement and Transplantation Network, incluindo um total 5.805 transplantes
de figado em adultos, nos Estados Unidos, no qual a Hepatite C aparece em primeiro lugar
com 23,5% e Cirrose alcodlica, em segundo, com 17,6% (ORGAN PROCUREMENT AND
TRANSPLANTATION NETWORK, 2011).

Destaca-se que a Hepatite C e o uso do Alcool estiveram entre as causas mais
frequentes, tanto em estudo nacional, como em estudos internacionais. Em pesquisa realizada
na Alemanha, com 203 pacientes com doenca hepatica cronica atendidos em um centro de
referéncia, as causas mais frequentes foram Viral - Hepatite B e/ou C (52,0%) e Alcodlica
(32,3%) (HAUSER; HOLTMANN; GRANDT, 2004).

Segundo dados de estudo, coordenado pela Universidade de Pittsburgh,
envolvendo 668 pacientes adultos transplantados por doenga hepatica ndo fulminante, que
receberam transplante de figado de Minnesota, Nebraska e California - Sdo Francisco, dentre
0S pacientes que sobreviveram ao primeiro ano, as causas mais prevalentes foram Colangite
Esclerosante Primaria (17,8%), Hepatite C (16,4%) e Alcool (11,8%) (RUPPERT et al.,
2010).

O mesmo estudo avaliou a sustentabilidade dos beneficios de qualidade de vida,

em seguimento de 12 anos ap6s o transplante com 381 receptores de acordo com o
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diagnostico, utilizando o questionario do National Institutes of Diabetes and Digestive and
Kidney Diseases - Liver Transplantation (NIDDK-LTD) e identificou que os pacientes com
doenca autoimune apresentaram declinio na QVRS nos dominios sofrimento fisico,
papel/funcdo social, a funcdo pessoal e percepcdo geral de saude. Pacientes com doenca
hepética alcoolica + hepatite C tiveram consistente reducdo em todos os dominios um ano
apos o transplante, que se agravou, significativamente, nos dominios funcionamento fisico e
funcdo pessoal ao longo do tempo.

Pesquisa com 353 transplantados de figado na Finlandia, mediante aplicacdo do
instrumento de QVRS 15D, os pacientes com cirrose alcodlica, insuficiéncia hepética aguda,
cirrose biliar primaria ou colangite esclerosante primaria exibiram semelhantes pontuagdes no
15D, enquanto os pacientes com tumor de figado apresentaram escores mais baixos néo
significativos. O grupo com variadas doencas hepaticas cronicas exibiu niveis mais elevados
estatisticamente significativos do que os demais grupos (p = 0,003) (ABERG et al., 2012).

Quanto a avaliagdo do Model for End-Stage Liver Disease (MELD) dos
participantes do estudo, a maioria dos pacientes apresentou valor igual ou superior a 15
(81,3%) a época da doenca. Os dados foram diferentes dos valores obtidos por pesquisadores
em estudo brasileiro, no qual 59% dos pacientes transplantados tinham MELD maior do que
15 e 41% MELD menor ou igual a 15 (GOTARDO et al., 2008); e em outro estudo realizado
em Londres, com 1.032 pacientes adultos transplantados com MELD mensurado no pré-
transplante imediato, o qual constatou que 45,1% dos pacientes apresentaram MELD menor
do que 15, 26,7% entre 15-25 e 28,2% superior a 25 (SUZUKI et al., 2012).

No Brasil, o sistema de alocacdo de figado de doadores para transplante obedece
ao critério de severidade da doenca hepética desde 2006, com base no escore do MELD,
utilizando um célculo que combina trés variaveis bioguimicas facilmente obtidas por exames
laboratoriais: nivel sérico de bilirrubina, creatinina sérica e razdo internacional normalizada
para o tempo de protrombina (INR) (TEIXEIRA et al.; 2007).

Anteriormente, o critério de Child-Turcotte-Pugh (CTP) era o mais utilizado na
avaliacdo da gravidade da doenca. A escala CTP inclui os resultados dos exames de
bilirrubina, alboumina e tempo de protrombina, gravidade da ascite e graus de encefalopatia,
distribuindo na classe A (5-6), B (7-9) ou C (10-15), de acordo com as pontuacdes obtidas em
cada item (HONG et al., 2011).

Pesquisas internacionais tem destacado o impacto positivo da implementacdo do
critério MELD na alocacéo de 6rgdos, com redugdo das taxas de mortalidade de pacientes em

lista de espera para transplante, conforme destacado a seguir.
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Confirmando esses dados, um estudo com 154 pacientes submetidos ao
transplante de figado na Alemanha evidenciou aumento do valor da mediana do MELD entre
um ano antes e dois anos apos a sua implementacdo no servico, variando de 19,1 + 8,1 para
22,1 £ 10.5, com diferenca estatisticamente significativa (p=0,007). A media de tempo na
lista de espera diminuiu de 369 dias no periodo pré-MELD para 238 dias um ano apos a
implementacdo do MELD (p=0,1) e 247 dias dois anos ap6s a implementacdo do MELD
(p=0,17), havendo ainda reduc&o significativa da mortalidade na lista de espera de 18,4% no
periodo anterior a ado¢do do MELD para 10,4% no periodo posterior a um ano (p=0,04) e de
9,4% apds dois anos (p=0,015) (BENCKERT et al., 2011).

Além disso, outra pesquisa demonstrou que o escore MELD foi um fator de risco
independente para o obito apos o transplante de figado (p<0,001) (SUZUKI et al., 2012).

Entretanto, quando se trata da avaliacdo da influéncia do MELD sobre a qualidade
de vida, os estudos sdo escassos e insuficientes, existindo ainda muitas controvérsias entre 0s
autores. Neste estudo, diferencas significativas foram encontradas entre as médias de escores
do LDQOL na comparacdo antes e depois do transplante, indicando impacto positivo do
transplante na qualidade de vida dos receptores com diferentes escores de gravidade da
doenca hepatica, acessados pelo MELD a época do transplante. Entretanto, ndo foi observada
associacao entre os valores de MELD com os dominios de qualidade de vida, considerando
ainda a grande diferencga de amostragem nos grupos comparados.

Esse fato pode ser justificado em virtude do nimero consideravel de pacientes
portadores de Carcinoma hepatocelular (CHC), que participaram do estudo, condi¢do na qual
0 MELD calculado é desconsiderado e o valor minimo de MELD passa a ser considerado 20
pontos (BRASIL, 2006), contribuindo para os elevados valores do MELD encontrados neste
estudo e dificuldade de comparacdo dos achados.

Estudo com 126 pacientes adultos, 65 aguardando transplante hepatico e 61
transplantados, em seguimento regular no servigo de referéncia para transplante do Hospital
das Clinicas de S&o Paulo (SP), Brasil, demonstrou melhores escores de qualidade de vida em
sete dos 12 dominios avaliados pelo LDQOL em pacientes candidatos ao transplante com
MELD < ou igual a 15, com resultados estatisticamente significativos para: memdria
(p=0,001), interacdo social (p=0,008), preocupacao (p=0,042), isolamento (p<0,001), estigma
da doenca hepética (p=0,004), funcdo sexual (p=0,01) e problemas sexuais (p=0,012). Na
escala SF-36, foi observada diferenca em oito dominios: aspectos sociais (p<0,001), dor

corporal (p=0,002), limitacdo por aspectos fisicos (P=0,001) e percep¢do de salde geral
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(P=0,043). J& no grupo de pacientes transplantados, o valor de MELD pré-transplante néo
afetou a qualidade de vida avaliada ap6s o transplante (GOTARDO et al., 2008).

Em contrapartida, estudo similar realizado nos Estados Unidos, envolvendo 104
pacientes em lista de espera e no poés-transplante com base na escala SF-36, o valor de
MELD>18 teve um efeito positivo significativo do dominio limitacdo por aspectos fisicos
(p=0,052) e um efeito superficial sobre a dor (p=0,072) (RUSSELL et al., 2008).

Estudo com 347 receptores de transplante de figado, 265 em Universidade da
Florida e 95 de um centro médico em Massachusetts, também nos Estados Unidos, 0s
pacientes com MELD maior que 25 relataram melhores parametros significativos ap6s um
ano de transplante na capacidade funcional (p=0,02), limitac&o por aspectos fisicos (p=0,04),
saude geral (p=0,03), vitalidade (p=0,02) e sumario do componente fisico (p=0,01) quando
comparados aos pacientes com MELD entre 16-25. Nao foram encontradas associacdes
significativas entre os escores da escala SF-36 com classificacdo CTP (RODRIGUE et al.,
2011).

Avaliando os resultados deste estudo, a partir da classificacdo CTP, os pacientes
categorizados com Child C apresentaram piores escores em 10 dos 12 dominios mensurados
pelo LDQOL, sugerindo influéncia negativa da gravidade da doenca hepética na qualidade de
vida dos pacientes antes do transplante, com diferenca significativa (p<0,05) entre os trés
grupos nos dominios: sintomas, efeitos da doenca, concentracdo, memoria, qualidade da
interacdo social, sono e estigma da doenca.

O estudo de Gotardo et al. (2008), também, avaliou a influéncia da CTP na
qualidade de vida dos pacientes e observou decréscimo nos niveis de QVRS entre candidatos
ao transplante de figado da classe C, em comparagdo com A, com diferencas significativas em
oito dos 12 dominios: sintomas de doenca hepatica (p=0,08), efeitos da doenca (p=0,002),
memoria (p=0,042), preocupacdo (p=0,004), isolamento (P<0,003), esperan¢a (P=0,005),
funcéo sexual (p=0,010) e problemas sexuais (p=0,041).

Em publicacgdo sobre a confiabilidade e validade da verséo hispéanica do LDQOL,
com 200 candidatos ao transplante de figado, os pacientes da classe A obtiveram melhores
resultados das médias do que os das classes B e C, em quase todas as dimens@es, exceto
isolamento, havendo maiores diferengas entre os pacientes nas seguintes dimensdes: sintomas
(77,8, 67,1 e 63,9, respectivamente, p<0,001 entre Child A e C), efeitos da doenca hepatica
(65,9, 49,9 e 55,9, respectivamente, p<0,05 entre Child A e B) e funcdo sexual (75,4, 63,7 e
57,0, respectivamente, p<0,005 para Child A e C) (CASANOVAS et al., 2010).
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Outro estudo prévio com 150 pacientes em espera em um centro de transplante na
Universidade da Califérnia, Los Angeles, constatou correlacdo negativa moderada entre o
valor global do instrumento SF-36 e a classificacdo CTP (r=-0,40), com maiores diferencas
na dimensdo fisica, incluindo capacidade funcional (r= -0,44), limitacdo por aspectos fisicos
(r=-0,46) e dor (r= -0,30); e saude geral (r= -0,20), além de correlacdo moderada entre as
classes de CTP e limitacdo por aspectos emocionais (r= -0,38) e saide mental (r= -0,43).
Quando aplicado o instrumento CLDQ, também foi observada correlacdo negativa moderada
entre o escore geral (r= -0,39, p<0,001), correlacdo moderada entre o critério CTP e 0s
dominios sintomas abdominais (r= -0,38), fadiga (r= -0,43), sintomas sistémicos (r= -0,31),
atividade (r= -0,35) e funcdo emocional (r= -0,37); e correlacdo fraca com o dominio
preocupacdo (r=-0,27) (SAAB et al., 2005).

No estudo de desenvolvimento e validacdo da versdao em espanhol do CLDQ,
desenvolvido com 149 pacientes com doenca hepética crénica, as pontuacBes globais do
CLDQ para as classes de Child-Turcotte-Pugh A, B, e C, foram 5,2; 5,0, e 4,5,
respectivamente (p<0,012), e de 5,5 em pacientes sem cirrose (FERRER et al., 2006).

Segundo os resultados deste estudo mais da metade dos pacientes submetidos ao
transplante relatou presenca de comorbidades (53,3%). Dentre as doencas, a diabetes mellitus
(30,7%) e HAS (22%) foram as mais frequentes, apresentando taxas mais elevadas que as
encontradas em um estudo com pacientes no pos-transplante na Espanha, no qual a diabetes
apareceu em primeiro lugar com 25,5%, seguida por Ulcera péptica (21,8%), arteriosclerose
sintomatica (10,9%) e hipertensdo (5,5%) (FERRER et al., 2006); e em outro incluindo
pacientes em pré e pos-operatorio, que obteve valores mais baixos, com 17,3% para diabetes e
18,3% para hipertenséo arterial (ESTRAVIZ et al., 2007).

A associacdo entre a doenca hepatica e a diabetes mellitus ja foi estabelecida em
diversas pesquisas. Estudo realizado no Hospital das Clinicas de Porto Alegre com 62
pacientes cirroticos em lista de espera para transplante, 64,5% destes foram diagnosticados
com diabetes e 25,8% tinham diminuicdo da tolerancia a glicose. Comparando 0s pacientes
com e sem o virus da hepatite C (VHC), os autores encontraram uma prevaléncia para
diabetes de 69% e 55% de DM, respectivamente (BRAGANCA; ALVARES-da-SILVA,
2010).

Em estudo que avaliou 1.406 individuos submetidos ao transplante renal ou
hepético, a incidéncia de diabetes mellitus pds-transplante (DMPT) em até um ano variou de
30% para 37% nos receptores de rim e 44% a 45% para receptores de figado tratados com

tacrolimus. As varidveis que estiveram associadas ao risco aumentado de desenvolvimento de
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DMPT na andlise multivariada foram: idade avancada, raca hispanica, rejeicdo aguda,
tratamento com inibidores da calcineurina (tacrolimus), pré-diabetes mellitus, VHC, sorologia
positiva para citomegalovirus (CMV) no inicio do estudo e maior indice de massa corporea
(FIRST et al., 2013).

Em outro estudo conduzido, com 598 pacientes receptores de figado (n = 542) ou
transplante duplo figado-rim (n = 56) na California, para avaliar o impacto de comorbidades
na sobrevivéncia em longo prazo, a prevaléncia das doencas associadas analisadas antes do
transplante foi de 22% para diabetes, 30% para hipertensdo e 12% para hiperlipidemia,
havendo aumento progressivo até 7 anos apds o transplante para 35%, 56% e 22%
respectivamente.  Esse revelou que a duracdo da diabetes foi um potente preditor de
mortalidade em longo prazo, com acréscimo de 1,08 na relacdo de risco ao ano (IC 95%; p
<0,01) (PAREKH; CORLEY; FENG, 2012).

Em relacdo a dimensédo da qualidade de vida avaliada neste estudo, a presenca de
comorbidades teve diferenga significativa, havendo influéncia negativa nos dominios
preocupacdo (p = 0,007), sono (p = 0,014) e esperanca (p = 0,050), avaliados a partir do
instrumento LDQOL.

Estudo brasileiro similar, que avaliou a interferéncia de comorbidades
estabelecidas (diabetes mellitus, hipertenséo arterial, obesidade e osteoporose) na qualidade
de vida de pacientes transplantados, ndo encontrou diferencas significativas entre os pacientes
com e sem comorbidades. Apenas no dominio efeitos da doenca hepatica, os individuos com
comorbidades obtiveram valores mais baixos (p=0,002) (GOTARDO, 2007).

Em outra pesquisa envolvendo pacientes com doenca hepatica crénica ndo foram
observadas correlacdes significativas entre os dominios de QVRS do CLDQ e no SF-36.
Dentre as comorbidades identificadas, somente a doenca cardiovascular ativa demonstrou
impacto negativo adicional sobre o escore do sumario mental do SF-36 (HAUSER;
HOLTMANN, GRANDT, 2004).

Em estudo anterior, na Califérnia, pesquisadores verificaram associacdo entre
atividade fisica e qualidade de vida de 180 pacientes apds 5 anos de transplante de figado e a
interferéncia de condi¢cGes morbidas concomitantes, e identificaram quatro variaveis com
associacdo significativa na pontuacdo geral do funcionamento fisico na escala SF-36,
incluindo o nimero de comorbidades (p<0,004), a participacdo da atividade fisica (p=0,004),
IMC (p=0,010), e osteoporose ou artrite (p=0,007), com o nivel de comorbidades afetando
negativamente a qualidade de vida (PAINTER et al., 2001).
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No entanto, a influéncia de outras doencas na qualidade de vida de pacientes
submetidos ao transplante de figado é rara na literatura, ndo havendo evidéncias suficientes
para inferéncia e generalizacdo de resultados.

A incidéncia de complicacdes apos o transplante foi considerada alta neste estudo
(51,3%), com maior predominio de infecgdes (18,7%), complicacdes vasculares (14%),
rejeicdo (11,3%) e complicagdes biliares (7,3%).

As complicacdes representadas coincidiram com aquelas frequentemente citadas
na literatura médica, no entanto, com diferencas entre os valores obtidos. Estudo que avaliou
293 pacientes, 163 sobreviventes com 20 anos de transplante de figado e 130 ndo
sobreviventes, na Universidade da Califérnia, Los Angeles, encontrou como complicacdes
mais frequentes, respectivamente: rejeicdo (35% vs 27%), retransplante (9% vs 19%) e
complicacdes biliares (7% vs 11%) (DUFFY et al., 2010).

Outra pesquisa, com 78 receptores de transplante hepético, identificou como
principais complicacdes a longo prazo: metabdlicas (67%); dislipidemia (54%), infeccOes
(23%), osteoporose/osteopenia (18%), rejeicdo (14%) e faléncia renal (4%) (MUNOZ et al.,
2010).

Dentre as complicacbes, as infecgOes estdo entre as maiores causas de
preocupacles para a equipe de transplante devido a necessidade do uso continuo de
imunossupressores pelos receptores de transplante e o alto potencial de morbimortalidade
associado.

Em estudo realizado no hospital universitario em Santa Fé de Bogota (Colémbia),
foi observada incidéncia de infeccdes de 55,3% nos primeiros 12 meses ap6s o transplante de
figado (VERA; CONTRERAS; GUEVARA, 2011).

Na Itdlia, pesquisadores encontraram valores similares nos pacientes em
seguimento no primeiro ano pos-transplante (58%). Os fatores significativamente associados
com um risco aumentado de ocorréncia de infec¢do foram: sexo feminino, idade superior a 50
anos, transfusdes sanguineas com volume superior a 1.000 ml durante a cirurgia, transfuséo
pos-transplante e permanéncia na Unidade de Terapia Intensiva (UTI) por mais de seis dias
(PISELLI et al.; 2007).

As complicacdes vasculares, também, sdo comuns no poés-transplante e podem
trazer graves consequéncias para os pacientes, como disfuncdo do enxerto, necessidade de
retransplante e morte. A trombose da artéria hepatica (TAH) é a principal complicacdo
cirdrgica, com uma taxa de mortalidade de TAH precoce atingindo em torno de 33%
(HEATON, 2013).
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Em estudo utilizando banco de dados com 4.234 receptores de transplante
ortotopico de figado em Los Angeles, envolvendo 3.368 adultos e 866 pediatricos, as
complicacdes vasculares trombdticas estiveram presentes em 287 pacientes (6,8%), sendo 203
por trombose da artéria hepatica (TAH) e 84 por trombose da veia porta. Dentre 0s pacientes
com TAH, 153 pacientes (75%) foram indicados ao retransplante e 140 foram efetivados,
enquanto 13 pacientes vieram a Obito durante o periodo de espera para retransplante (DUFFY
et al., 2009).

A rejeicdo € uma importante causa de preocupacao para 0s pacientes e um desafio
a ser enfrentado pela equipe que assiste aos pacientes transplantados. Pesquisadores da
Suécia cruzaram os resultados de um instrumento sobre a ameaca percebida do risco de
rejeicdo do enxerto com um questionario de cooping e SF-36 entre 229 receptores de rim,
figado, coracdo e pulmdo e encontraram correlacGes fracas entre dimensbes positivas de
enfrentamento (autoconfianca, acdes de reducdo de problemas, mudanca de valores, confianca
social e minimizagdo) e as dimensdes do SF-36, enquanto as dimensdes de enfrentamento
negativas tiveram correlagdes mais fortes. Valores mais baixos no dominio saide mental
estiveram correlacionados com as dimens@es de coping: fatalismo (r = -0,24), renuncia (r = -
0,31), protesto (r = -0,44), isolamento social (r = -0,54) e intruséo (r = -0,50) (NILSSON et
al., 2012).

Nos pacientes deste estudo, as complicacdes biliares ocuparam o quarto lugar
guanto a frequéncia. Pesquisadores da Pol6nia investigaram 84 receptores de figado em 87
transplantes realizados, 82 usando a técnica de piggy-back e 5 o método convencional, e
identificaram o desenvolvimento de complicaces biliares em 17,2% dos casos, incluindo
estenose de anastomose (10,3%), multiplas estenoses (5,7%) ou necrose do ducto biliar
(1,1%). Nesses pacientes, houve uma maior taxa de complicacdes da artéria hepatica (33,3%
Vs 2,7%; p<0,01) e uma fase mais longa anepatica (85 vs 72 minutos; p<0,01) do que nos
pacientes sem complicaces biliares (KROL et al., 2011).

Os resultados mostraram que as complicagdes tiveram impacto negativo na
qualidade de vida dos receptores, com diferenca significativa nos dominios memoria e
qualidade da interag&o social, além de leve influéncia no estigma da doenca.

No entanto, nos estudos identificados que investigaram o efeito das complicacfes
pos-operatérias sobre a qualidade de vida dos receptores, os resultados ainda sdo
controversos.

Nessa perspectiva, estudo com um grupo de 57 pacientes transplantados de figado

em Cambridge, Inglaterra, demonstrou influéncia negativa significativa das complicac6es nos
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dominios funcionamento fisico, dor, limitacdo por aspectos fisicos e funcionamento social da
segunda versdo do SF-36, destacando ainda que a idade maior que 60 anos, sexo feminino, e
complicacdes pos-transplante foram os fatores mais importantes associados com o
funcionamento fisico reduzido (DESAI et al., 2008).

Em contraste, em estudo prévio realizado na Itélia, as complica¢cdes apo6s o
transplante e terapia imunossupressora ndo influenciaram na QVRS ou no sofrimento
psiquico, avaliados com aplicacdo da escala de qualidade de vida LEIPAD e Brief Symptoms
Inventory (BSI). Contudo, dentro de seis meses apds o transplante, os pacientes com
recorréncia do VHC mostraram significativamente maior frequéncia nos sintomas psiquicos:
depressdo (p=0,023), ansiedade (p=0,038), ansiedade fobica (p=0,001) e ideacdo paranoide

(p=0,033) quando comparados aos pacientes com sorologia negativa (BONA et al. 2000).

6.3 Dominios de qualidade de vida dos pacientes submetidos ao transplante de figado

6.3.1 Sintomas da doenca hepética

Com relagdo a autoavaliagdo no dominio fisico do LDQOL, no periodo pre-
transplante, os pacientes apresentaram baixo indice de qualidade de vida obtido na média de
escores (64,0), em comparacdo com o periodo pos-transplante (93,4). Os sintomas referidos
com maior frequéncia na fase da doenca foram: esgotamento fisico, edema nos pés ou pernas,
ascite e escurecimento das fezes, perda de apetite e dor no corpo.

A experiéncia dos sintomas pelos pacientes é bastante dolorosa, pois 0s pacientes
precisam conviver frequentemente com as manifestacGes fisicas, que trazem desconforto,
alteram a sua imagem corporal e os impossibilitam de levar uma vida normal.

Em geral, a cirrose hepética é assintomatica e ignorada até o surgimento das
complicagdes da doenca. A manifestacdo inicial do quadro clinico de pacientes com cirrose
descompensada é caracterizada pela presenca de alteragdes marcantes com risco de vida, tais
como varizes hemorragicas, ascite, peritonite bacteriana espontanea ou encefalopatia hepatica
(SCHUPPAN; AFDHAL, 2008).

Essas complicagbes e/ou manifestaches extra-hepaticas da doenca e as
intervencdes, como a terapia com diuréticos de alca e tratamento com Interferon, podem
reduzir a qualidade de vida das pessoas com doenga hepatica avancada, interferindo em

diversos aspectos da sua vida.
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Dentre os sintomas apresentados, as cdimbras Sdo queixas comuns em pacientes
cirréticos, estando associadas com dor no corpo e reducdo do funcionamento fisico e social.
Estudo desenvolvido com 150 pacientes com cirrose, em um centro terciario de Indiana,
identificou que 67% apresentaram caimbras nas Gltimas 12 semanas, e obtiveram menor
pontuacdo nos escores de CLDQ quando em comparagdo com pacientes cirréticos sem
caibras, sendo considerado preditor independente de baixos indices no CLDQ, juntamente
com a encefalopatia hepatica (CHATRATH et al., 2012).

Outro sintoma frequente entre os pacientes com cirrose hepatica é a fadiga, que
pode resultar em reducdo da atividade fisica, restri¢des na vida diaria e até mesmo diminuicéo
da jornada de trabalho e atividades sociais. Estudo realizado com 40 pacientes cirr6ticos em
uma clinica de gastroenterologia em Taiwan, com aplicacdo do Fatigue Symptom Inventory,
demonstrou que a fadiga causava interferéncia significativa na atividade fisica geral do
paciente, seguido da capacidade de trabalho normal, a capacidade de concentracédo e relagdes
com os outros. Os pacientes foram afetados pela fadiga em média trés vezes por semana, e
29,8% relataram impacto negativo na sua qualidade de vida (WU et al., 2012).

Estudo que avaliou a persisténcia e severidade de fadiga em 70 pacientes
receptores de figado, revelou que no inicio do estudo 60% dos pacientes apresentaram fadiga,
sendo 20% em nivel basal e 40% fadiga severa. Apds um periodo de 2 anos, a propor¢do de
pacientes sem nenhuma fadiga, fadiga basal e fadiga severa foi de 37%, 20% e 43%,
respectivamente. A maioria dos pacientes que relatou fadiga severa inicialmente também foi
severamente afetado no seguimento (71,4%). A fadiga foi identificada como um preditor
significativo de funcionamento diério e de todos os dominios de QVRS segundo Short Form
Health Survey 36 (RAND-36) (GINNEKEN et al., 2010).

Em pesquisa realizada com 129 pacientes com cirrose em um hospital
universitario de Seoul, na Korea, os resultados indicaram que a dimensdo de experiéncia de
sintomas dos pacientes foi relativamente baixa, com média de 41,67, medida numa escala
multidimensional, que varia de 0 a 162 pontos. Entre os sintomas individuais, a fadiga teve
maior pontuacdo geral e se destacou em todos os parametros avaliados. Para a intensidade dos
sintomas, a fadiga foi seguida de cdibras musculares, ascite e/ou edema, boca seca e
hematomas. Quanto aos efeitos dos sintomas, a fadiga tambem foi mais angustiante seguido
por céibras musculares, ascite e/ou edema, mudanga na aparéncia e boca seca. O resultado da
andlise de regressdo multipla, na predicdo QVRS demonstrou que sofrimento psicoldgico,
situacdo de emprego e experiéncia geral de sintomas foram preditores significativos de
prejuizos na qualidade de vida (KIM; OH; LEE, 2006).
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Estudo conduzido na Italia com 544 pacientes com cirrose hepética através da
aplicacdo do SF-36 demonstrou diferencas significativas entre escores de qualidade de vida de
pacientes cirréticos quando comparados aos individuos da populacdo geral, principalmente
relacionados a limitacdo por aspectos fisicos, saude geral e limitagdo por aspectos emocionais.
Quanto aos baixos escores de QVRS no funcionamento fisico, foi encontrada associacdo
significativa com ascite, encefalopatia, terapia diaria e cdimbras musculares (MARCHESINI
etal., 2001).

A ocorréncia de fezes escuras em pacientes com doenca hepatica cronica também
foi frequente e indica a perda de sangue conhecida como melena, que esté relacionada com
reducdo do tempo de protrombina devido a diminuigdo da producgdo hepatica de fator V/VII e
deficiéncia vitamina K, além da hipertensao portal (SCHUPPAN; AFDHAL, 2008).

Estudo realizado com 293 pacientes que foram submetidos ao transplante de
figado na Universidade da California, Los Angeles, demonstrou que 163 pacientes (56%)
sobreviveram durante mais de 20 anos e apresentaram melhora significativa nos escores em
11 dos 12 dominios do LDQOL, quando comparados aos pacientes com doenca hepatica

crénica, indicando uma melhoria global na qualidade de vida (DUFFY et al., 2010).

6.3.2 Efeitos da doenga hepatica

Em relacdo ao dominio Efeitos da doenca hepética, a média de escores dos
pacientes no periodo pré-transplante foi de 57,7%, subindo para 91,2% apds o transplante.
Esses resultados demonstram a gravidade do comprometimento da qualidade de vida dos
pacientes face a doenca terminal e as repercussdes na sua vida didria.

A vida de um paciente em lista de espera para o transplante de figado é marcada
por limitacBes e uma intensa rotina de tratamento, com consultas, exames, internamentos e,
em alguns casos, mudanca de cidade em busca por um servico em que possa ser acolhido e
contemplado com o transplante.

Os aspectos que incomodaram muito intensamente os pacientes no periodo pré-
transplante foram: dificuldades na habilidade de executar tarefas domésticas (47,3%),
executar alguma atividade de lazer ou recreacdo dentro de casa (46,7%), ir a eventos sociais
fora de casa (42,7%), vida sexual (41,3%), medicamentos (32%) e restricdo alimentar
(31,3%).

O sucesso do transplante para os receptores possibilitou a reducdo ou eliminagéo

dos diversos efeitos da doenca que interferem nas sua rotina de vida, possibilitando maior
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autonomia para as atividades diarias e sociais, refletindo na melhoria do nivel de qualidade de
vida apontada neste dominio.

Corroborando com este estudo, pesquisa com utilizacdo do SF-36 demonstrou que
no aspecto limitacdo de papel por conta de problemas fisicos a pontuacdo variou 39,47 para
80,93, com menores valores obtidos nos itens: realizou menos tarefas do que gostaria e teve
dificuldade de fazer seu trabalho ou outras atividades (SIRIVATANAUKSORN et al., 2012).

Estudo multicéntrico para desenvolvimento e avaliagio do LDQOL na
Universidade da Califérnia, Los Angeles, com 221 pacientes adultos com doenca hepética
avancada, referidos para transplante de figado, obteve a média de escores de 59,68 no
dominio Efeitos da doenca hepatica (GRALNEK et al. 2000).

Valores semelhantes foram obtidos na Espanha, em estudo com 200 pacientes que
aguardam transplante hepatico, com pontuacdo média de 55 neste dominio (CASANOVAS et
al., 2010).

Em contrapartida, estudo similar realizado no Hospital das Clinicas da
Universidade de Sdo Paulo, que comparou a qualidade de vida entre um grupo com 65
pacientes em lista de espera e 61 submetidos ao transplante hepatico, encontrou a média de
escores no dominio efeitos da doenca hepatica de 78,4 no pré-transplante e 88,0 no pés-
transplante em pacientes com MELD acima de 15; e 73,3 no pré-transplante e 87,8 no pos-
transplante para o grupo com MELD igual ou menor a 15 (GOTARDO, 2007).

O uso de medicamentos é muito frequente para os pacientes com doencas
hepéaticas em estagio avancado, incluido uso de diuréticos, antibidticos, anti-inflamatérios,
dentre outros, gerando impacto na rotina diaria e desconfortos, que podem alterar a qualidade
de vida e motivar a suspensdo do tratamento. Apds o transplante, 0 uso de terapia
imunossupressora passa a ser continua, exigindo adaptacéo e atencdo especial da equipe de
salde.

No caso dos pacientes com hepatite C, a terapia farmacoldgica utilizada
(Interferon e Ribavirina) provoca efeitos colaterais importantes e deve ser administrada por
um periodo de tempo prolongado (STRAUSS, 2001). Além disso, precisam conviver com as
frustracdes relacionadas a baixa eficacia terapéutica e risco de reinfeccdo do figado apos o
transplante.

Dentre os principais efeitos, estdo os sintomas gripais, incluindo sensacdo de
febre, dores musculares e articulares, astenia intensa, cefaleia e distdrbios digestivos, como

nauseas ou vomitos, que ocorrem com maior intensidade apds as primeiras doses e vao
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desaparecendo nas seguintes aplicacfes, no entanto, a remissdo total s6 é obtida com a
suspensdo da medicacdo (STRAUSS, 2001).

Os pacientes em processo de transplante de figado sofrem ainda implicacdes
nutricionais em diversas fases do tratamento, trazendo desconfortos adicionais pelo fato de
ndo poderem ingerir os alimentos desejados e seguir suas rotinas habituais. A desnutricdo é
um problema frequente na doenca hepatica cronica. Estudo realizado em Belo Horizonte -
MG identificou que os indices, entre candidatos ao transplante hepatico, variaram de acordo
com os métodos utilizados, atingindo até 80,8% (FERREIRA et al.,, 2011). Geralmente,
restricbes de dieta sdo recomendadas ao paciente ainda em lista de espera, 0 que acaba
agravando a condi¢do nutricional e, consequentemente, o seu quadro clinico (GUNDLING et
al., 2009).

A prética de restricdo de proteinas aos pacientes no pré-operatério ainda € uma
pratica comum em alguns servigos de hepatologia. No entanto, estudos mais recentes indicam
que a restricdo proteica € inadequada e ndo apresenta beneficios para pacientes com
encefalopatia hepatica, os pacientes que recebem aporte nutricional adequado tém melhor
prognostico, com reducdo de complicacdes e da mortalidade, contribuindo ainda para melhor
qualidade de vida (SOCIEDADE BRASILEIRA DE NUTRIQAO PARENTERAL E
ENTERAL; COLEGIO BRASILEIRO DE CIRURGIOES: ASSOCIAQAO BRASILEIRA
DE NUTROLOGIA, 2011).

6.3.3 Concentracdo e Memodria

Nos dominios Concentracdo e Memoria, 0s pacientes apresentaram elevacao
significativa dos niveis de qualidade de vida apds o transplante de figado, considerando que
obtiveram média de escores de 58,8 e 59,8 antes do transplante e atingiram 92,1 e 82,2 depois
da cirurgia.

Dentre os problemas relacionados a concentragdo, 30,7% dos pacientes referiram
dificuldades em concentrar-se em uma conversa, na execuc¢do de alguma tarefa e na realizagéo
de atividades envolvendo concentracdo e raciocinio, durante a maior parte do tempo, e 42%
relatou ter apresentado confusdo algumas vezes ou na maior parte do tempo. No que se refere
a memoria, 36% teve dificuldades com a memdria algumas vezes e 20,7% na maior parte do
tempo.

O comprometimento das fungdes cognitivas e mnemonicas tem grande impacto

nas atividades diarias e na vida cotidiana desses pacientes, pois influenciam diretamente na
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interacdo com o ambiente sociocultural, podendo comprometer a manutencdo do tratamento,
exigindo o uso estratégias compensatérias e introducdo de um membro da familia/cuidador
para auxiliar no tratamento.

Alteracbes neuropsiquiadtricas sdo0 comuns em pacientes em estagios mais
avancados de cirrose hepética, devido ao quadro de encefalopatia hepética (EH), estando
associado com uma série de dificuldades cognitivas, incluindo capacidade de atencdo e
raciocinio diminuidos, perda de memdria e reducdo do tempo de reacdo, 0 que pode interferir
nas atividades de vida diaria desses pacientes (MEYER; ESHELMAN; ABOULJOUD, 2006).

Em estudo de validagdo da verséo reduzida do Liver Disease Quality of Life (SF-
LDQOL) em 156 pacientes com doenca hepética avangada, no dominio combinado
memoria/concentracdo os pacientes em lista de espera para transplante obtiveram média de
escores de 57,3, sinalizando baixo indice de qualidade de vida (KANWAL et al., 2008).

Pesquisa com 35 candidatos a transplante de 6rgdos, incluindo rim e figado,
observou prejuizo no desempenho de diversas fungdes cognitivas, incluindo atencao
(sustentada e dividida), funcdes executivas, memoria (memoria de trabalho, verbal, visual de
curto prazo e de longo prazo, aprendizagem verbal, suscetibilidade de interferéncia e memoria
de reconhecimento verbal), a linguagem (compreensdo e vocabulario), visual-espacial e as
habilidades intelectuais (LACERDA et al., 2008).

Estudo com 40 pacientes incluidos na lista de espera para transplante de figado,
com base na gravidade da doenca hepatica MELD, que foram submetidos a testes
neuropsicoldgicos, incluindo fungdes intelectuais, memoria, atencdo, funcdes executivas e
velocidade de processo da informacgdo, demonstrou que o grupo com maior gravidade da
doenca (MELD > 15) apresentou menor desempenho na matriz de raciocinio (raciocinio ndo-
verbal e habilidades visual-perceptivas), coeficiente de inteligéncia (QI) estimado, memdria
episddica verbal de evocacdo imediata e de reconhecimento, atencdo sustentada e fluéncia
nominal, com uma tendéncia de diferenca significativa (MIOTTO et al., 2010).

AvaliacBes neuropsicoldgicas, realizadas com 52 pacientes com cirrose e
repetidas de 6 a 12 meses apds o transplante, identificou que todos os indices
neuropsicoldgicos demonstraram uma melhoria significativa, com um aumento na pontuacdo
global de fungdo cognitiva. O grau de melhora na funcéo global foi maior em pacientes que
tiveram episddios de EH e ascite antes do transplante, correlacionados com as alteragdes da
bilirrubina, albumina, atividade de protrombina, sédio e resultados do MELD. No entanto,
sete pacientes (13%) apresentaram comprometimento cognitivo leve (fung¢do cognitiva global
<40) (GARCIA-MARTINEZ et al., 2011).
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Os autores detectaram ainda que a funcdo cognitiva global era mais pobre em
pacientes com baixo nivel de escolaridade, etiologia de doenca por uso de alcool, diabetes
mellitus ou EH antes de transplante.

Em contrapartida, outro estudo conduzido na Australia avaliou mudancas na
funcdo cognitiva em pacientes com doenca hepéatica alcodlica, atraves de avaliagdo
neuropsicoldgica de 92 pacientes abstinentes em programa para transplante e reavaliou 42
destes apds 12 meses de cirurgia. Os resultados revelaram que ndo houve diferencas
significativas no funcionamento cognitivo pre-transplante entre os grupos por periodo de
abstinéncia e categoria MELD. No entanto, seguimento uni-variado dos resultados revelou
que aqueles com histérico de EH ostensiva tiveram desempenho significativamente abaixo
dos demais no QI e na Wechsler Adult Intelligence Scale (WAIS) (PEGUM et al., 2011).

No pos-transplante, melhorias significativas no funcionamento cognitivo foram
obtidas 12 meses de pés-transplante. Quase metade dos pacientes demonstrou melhorias
confidveis no funcionamento cognitivo global e habilidades de processamento visual-
espaciais. A tendéncia para a melhoria global na avaliacgdo de memdria e de
atencdo/concentracdo foi evidente (PEGUM et al., 2011).

Estudo avaliou a fungdo cognitiva e qualidade de vida entre receptores de
transplante de figado, em seguimento pds-operatério, divididos em trés grupos: 25 com uma
histéria de EH, 14 sem EH antes transplante e 20 controles saudaveis. Na avaliacdo do estado
neuropsicoldgico utilizando Repeatable Battery for the Assessment of Neuropsychological
Status (RBANS), composta por diferentes subtestes, o grupo com histéria de HE no pré-
transplante teve menores indices de memoria imediata, linguagem, atencdo e memaria remota
em comparacdo com o grupo sem EH (SOTIL et al., 2009).

A aplicacdo do Psychometric Hepatic Encephalopathy Score (PHES) revelou
diferenca significativa em 3 dos 6 testes entre os 3 grupos, com pior resultado em 2
parametros avaliados para o grupo com histéria de EH. No entanto, quando avaliada a
qualidade vida através do instrumento SF-36, os autores ndo identificaram diferencgas

significativas entre os grupos comparados (SOTIL et al., 2009).
6.3.4 Qualidade da interacao social e Isolamento
No dominio Qualidade da interacdo social, 0s pacientes apresentaram maiores

escores médios de QV no periodo pds-transplante (83,8) do que no periodo em que

aguardavam a cirurgia (69,0).
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Os resultados obtidos no pré-transplante foram diferentes dos encontrados em
estudo de validacéo da versdo hispéanica do LDQOL, aplicado com 200 pacientes aguardando
transplante de figado, no qual foi encontrada média de escore de 84,2 (CASANOVAS et al.,
2010).

Ao comparar esses dados com estudos envolvendo a aplicagdo do instrumento
genérico SF-36, o dominio funcionamento social atingiu melhores escores apds a cirurgia,
com media de 61,62 no pré-transplante e 76,69 no pds-transplante (SIRIVATANAUKSORN
etal., 2012).

Os resultados encontrados neste estudo chamam a atencéo para as alteracOes de
ordem psicoldgica e comportamental surgidas na fase da doenca, como a irritabilidade e o
isolamento, que dificultam a relacdo com familiares e amigos, afetando a dinamica familiar e
social, o que pode trazer repercussdes apds o transplante.

Durante a aplicacdo do LDQOL, alguns pacientes relataram as dificuldades no
relacionamento familiar em virtude do periodo de sofrimento que passaram, no qual
vivenciaram uma rotina de limitacdes fisicas, crises de encefalopatia, consultas periddicas e
internamentos, que demandavam a presenca constante de um familiar proximo, muitas vezes,
0 companheiro, que além de sentir-se sobrecarregado com demandas de cuidado, vivenciava a
angustia da espera e o0 sofrimento junto ao ente querido.

Dois pacientes relataram o abandono de suas companheiras apds o transplante em
decorréncia dos conflitos gerados por toda carga emocional vivenciada, o que levou a ruptura
da relacdo conjugal.

Por outro lado, no dominio Isolamento, a maioria dos pacientes apresentou
escores maximos de qualidade de vida no periodo pré-transplante, com variacdo do escore de
90,1 para 95,9 no pos-transplante.

Esses resultados foram divergentes dos encontrados em estudo com 221 pacientes
com indicacgdo para transplante hepatico, que encontrou valores menores, com média de 75,84
(GRALNEK et al., 2000).

O suporte social é considerado um processo interativo, que pode ter um efeito
positivo sobre o bem estar social, fisico ou psicoldgico do individuo, devendo ser dada uma
importancia particular a reintegracdo familiar e a implicacdo da rede social do transplantado
nos seus projetos de vida, considerados elementos que parecem envolver um progndstico
consideravel (TAVARES, 2004).
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O envolvimento na vida familiar e social possibilita melhoria na dimenséo social
da qualidade de vida, destacando o importante papel da familia na sua recuperacdo e no
enfrentamento da condicdo vivenciada (LASKER et al., 2011).

6.3.5 Preocupacgdes com a doenca

No dominio Preocupagdes com a doenca observou-se indices, significativamente,
mais baixos no periodo pre-transplante, com obtencdo de altos niveis de qualidade de vida
apos o transplante, com média de escore de 55,5 e 87,9, respectivamente.

A avaliacdo deste dominio envolve a abordagem de sentimentos negativos
apresentados pelos pacientes, como desencorajamento, frustracdo e depreciacdo, que podem
estar relacionados as alteracdes psicoldgicas importantes no pré-transplante e impacto sobre
sua qualidade de vida.

Muitos sdo os motivos de preocupagdes que acompanham a rotina de um paciente
gue necessita do transplante de figado, desde a descoberta de uma doenca crénica e incuravel,
debilidade fisica, mudancas na estrutura familiar, tempo de espera por um doador compativel,
incerteza do resultado da cirurgia, medo do porvir. Para muitos, ainda soma-se a necessidade
de ir em busca de um centro transplantador longe do seu lar.

Durante o tempo de espera, 0s pacientes enfrentam diversas mudangas no seu
modo de vida, envolvendo limitagbes da vida social e atividades de lazer, incapacidade de
realizar atividades diarias ou profissionais, restricdes alimentares, dificuldades financeiras e
ansiedade relacionada a cirurgia, que podem comprometer sua salde mental e desencadear
alteracbes psiquicas, sendo fundamental o apoio psicoldgico e psiquiatrico nas unidades de
transplante.

Os resultados desta pesquisa foram similares a estudo com aplicacdo da escala
LDQOL, que avaliou a qualidade de vida com pacientes que aguardavam o transplante de
figado e encontrou valores médios de 56,1 neste dominio (CASANOVAS et al., 2010).

Do mesmo modo, em estudo com uso do instrumento especifico CLDQ, o grupo
de pds-transplante mostrou melhora significativa nos escores em todos os dominios: fadiga,
atividade, sintomas abdominais, sintomas sistémicos, funcdo emocional e preocupacao
(SIRIVATANAUKSORN et al., 2012).

Em pesquisa realizada com pacientes submetidos ao transplante, os autores
identificaram que apesar da melhora significativa na maioria dos dominios de QVRS segundo

a escala SF-36, sintomas depressivos expressivos foram experimentados antes e depois da



73

cirurgia, apresentando influéncia negativa sobre a qualidade de vida dos individuos
transplantados (SANTOS JUNIOR et al., 2008).

Autores avaliaram o sofrimento psicoldgico e QVRS de 126 pacientes aguardando
transplante e receptores em seguimento e confirmaram que a maioria dos dominios de
qualidade de vida melhorou apds o transplante, alcangando valores préximos aos da
populacdo em geral. Pacientes cirréticos listados para transplante de figado evidenciaram
baixo nivel de percepcdo de qualidade de vida e relataram como fatores negativos o0s
distdrbios fisicos relacionados com a doenca hepética em fase terminal, angustia decorrente
do medo da morte, complicagdes associadas com a doenca de figado; conhecimento da
diferenca existente entre 0 nimero de candidatos e doadores e quanto ao risco de exclusdo da
lista de espera por causa de deterioracao clinica ou morte (SAINZ-BARRIGA et al., 2005).

Estudo com 70 pacientes em lista de espera identificou sintomas psicopatologicos
depressivos relevantes em 47% dos pacientes, com maior frequéncia para “sentir-se triste”
(94%), seguido por "ndo sentir interesse em coisas” (91%), “sentimento de ser inutil ou ndo
valer nada” (82%), “sentir-se sozinho” (73%) e “sentimento de desespero em relacdo ao
futuro” (30%). As alteracBes emocionais relatadas foram associadas significativamente as
caracteristicas desses pacientes, incluindo auséncia de parceiro e abuso de alcool. Dentre 0s
pacientes com perfil depressivo, 80% tinham uma percepcdo de disfuncdo familiar e 79%
considerava o apoio familiar/social ndo funcional, demonstrando a relevancia da participacdo
da familia no tratamento (LOPEZ-NAVAS et al., 2011).

Nesse sentido, a avaliacdo psicolégica deve perpassar todo o periodo
perioperatério, buscando identificar precocemente possiveis alteragdes e oferecer tratamento
interdisciplinar adequado as demandas surgidas em cada fase.

6.3.6 Sono

No dominio Sono, observou-se interferéncia nos niveis de qualidade de vida, com
variacdo de média de escores de 53,4% antes da cirurgia para 77,6% apos o transplante de
figado.

Disturbios no padrdo e qualidade do sono em pacientes com doencas cronicas do
figado séo queixas frequentes nas instituicdes de saude, entretanto, tém sido pouco retratados
na literatura nacional e internacional.

A relagdo positiva entre transplante e elevagdo dos niveis no dominio Sono do

LDQOL também foi evidenciada em estudo desenvolvido na Catalonia - Espanha, que
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demonstrou média de 63,91 no pré-transplante, aumentando para 77,70 em 12 meses apds 0
transplante de figado (ORTEGA et al., 2009).

Estudo envolvendo aplicacdo de instrumentos tradicionais de avaliacdo da
qualidade de vida e de distarbios do sono e um sistema de informacdo de resultados
computadorizado, realizado com 100 pacientes com cirrose e 100 cuidadores, revelou que
pacientes cirréticos tiveram diminuicdo significativa dos resultados de QV em comparagédo
com os cuidadores em ambos os métodos utilizados, exceto para raiva e ansiedade. Além
disso, os pacientes com cirrose descompensada tinham maior comprometimento do sono em
comparagdo com os compensados (BAJAJ et al., 2011).

Durante a aplicacdo do instrumento de qualidade de vida, alguns pacientes
relacionaram queixas mais intensas de altera¢fes do sono aos quadros de encefalopatia, com
inversdo de sono-vigilia. A influéncia da encefalopatia na qualidade do sono foi recentemente
investigada em estudo, o qual demonstrou que 60% dos pacientes com cirrose hepética
apresentaram sono prejudicado na escala Pittsburgh Sleep Quality Index (PSQI > 5), havendo
interferéncia significativa na qualidade de vida no SF-36. Destes, 66,7% pertenciam ao grupo
com encefalopatia hepatica minima (EHM). A pontuacdo total de PSQI também foi
significativamente maior entre os pacientes com EHM em comparacdo com 0 grupo sem
EHM, indicando associacdo entre pobre cognicdo e baixa qualidade do sono. Os
pesquisadores constataram ainda que 38% dos pacientes apresentavam sonoléncia diurna
excessiva, e, destes, 89,5% pertenciam ao grupo com EHM (SAMANTA et al., 2013).

A ocorréncia de sintomas sistémicos como a fadiga nas doencas hepaticas também
tem frequentemente sido associado com distdrbios do sono e disfuncdo autondmica, o que
pode afetar a capacidade funcional e reduzir a qualidade de vida (NEWTON; JONES, 2012).

Estudo que comparou resultados de fadiga e qualidade do sono com 110 pacientes
na lista de espera e 95 depois do transplante, identificou proporcéao elevada de niveis de fadiga
clinicamente graves e ma qualidade do sono em ambos 0s grupos pré-transplante e pés-
transplante, segundo pontuacgdo global do PSQI. A alta gravidade da fadiga e ma qualidade do
sono estiveram associadas com menor qualidade de vida, tanto para pacientes no pré-
transplante como no pés-transplante (RODRIGUE et al., 2010).

Outra pesquisa que avaliou a persisténcia da fadiga, com 70 pacientes receptores
de transplante de figado, constatou que 51% dos participantes relataram distarbios no sono.
Os autores identificaram ainda que a qualidade do sono, ansiedade e depressdo foram

significativamente associadas com a gravidade da fadiga (GINNEKEN et al., 2010).
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Autores destacam, em estudo com pacientes com hepatite crénica C, que o0s
distarbios do sono ocorreram em 65% dos pacientes e estavam frequentemente inter-
relacionadas com comorbidade de transtornos psiquiatricos, como a depressdo (LANG et al.,
2006).

Desse modo, os profissionais que trabalham em centros de transplante de figado
devem incluir na avaliagdo clinica a abordagem de sinais de distdrbios do sono e instituir
medidas terapéuticas adequadas, buscando minimizar os efeitos na qualidade de vida desses

individuos.

6.3.7 Esperanca

O transplante de figado é uma terapia oferecida para pacientes com doenca
hepatica terminal, para os quais nenhum tratamento estava disponivel anteriormente, trazendo
a esperanca de sobrevivéncia e melhoria da qualidade de vida.

No dominio Esperanca, podem-se perceber altos escores de qualidade de vida
desde o periodo pré-transplante (74,4), com elevacao significativa apos a cirurgia (91,2). No
periodo apo6s o transplante, 77,3% da amostra discordaram que agora planejam menos o futuro
do que antes da doenca hepatica, 94,7% afirmaram que tém grande fé no futuro, 80,0%
discordaram totalmente que o futuro pareca sombrio e 96,0% relataram encarar o futuro com
esperanca.

Os resultados encontrados foram superiores em compara¢do com estudo similar
realizado com pacientes submetidos ao transplante em seguimento de 20 anos, em Los
Angeles, no qual pacientes com doengas hepdticas cronicas apresentaram média de 66 e
pacientes transplantados atingiram 85 (DUFFY et al., 2010).

Os pacientes enfrentam muitas dificuldades advindas das complicacgdes clinicas e
dos problemas emocionais adquiridos com o sofrimento na fase cronica da doenca,
interferindo em sua qualidade de vida (RODRIGUES et al., 2008). A oportunidade de
realizacdo do transplante gera expectativas de melhoria da qualidade de vida e saude e até
mesmo de manutencdo da vida, visto que a causa decisiva para 0 procedimento € uma
insuficiéncia hepatica terminal.

Em estudo sobre estratégias de enfrentamento em pacientes submetidos ao
transplante renal, as autoras comentam que com o desenvolvimento da doenca crénica e suas

implicagdes, o paciente coloca toda a sua esperanca no transplante, sentindo-se aliviado apds
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a cirurgia, fato que ameniza a avaliacdo negativa dos problemas que podem surgir nesta fase
(RAVAGNANI; DOMINGOS; MIYAZAK, 2007).

Quando se trata de pacientes em lista para transplante de figado, a situacdo torna-
se ainda mais complexa, considerando que o motivo de indicacdo decorre de uma doenca
irreversivel, da qual ndo existe terapia substitutiva, colocando-os em intensa angustia e
sofrimento a espera de um novo 6rgéo.

Diante do risco iminente de morte, 0s pacientes se deparam com a possibilidade
de finitude e enfrentam o desafio de superar a doenca, a dor e o sofrimento gerados no
periodo de espera. A experiéncia da finitude se torna “uma provocagdo para o sujeito humano
superar ou ampliar as proprias fronteiras”, ultrapassando seus limites (ANJOS, 2010, p. 130).

A esperanca e a fé foram respostas adaptativas positivas que perpassaram todo o
periodo vivenciado a espera de transplante, servindo como importante recurso de
enfrentamento das dificuldades surgidas e contribuindo para o ajustamento pessoal diante de
uma realidade complexa.

O valor terapéutico da esperanca é bem estabelecido. A esperanca ajuda aos
doentes a suportar crises emocionalmente, e 0s pacientes esperangosos sao mais capazes de
seguir as recomendacdes de tratamento e tolerar desconforto (LARSON; CURTIS, 2006).

A esperanca € um conceito multidimensional, que € essencial para as necessidades
de uma pessoa diante da finitude. E um elemento essencial que auxilia as pessoas com uma
doenca com risco de vida para lidar em momentos de intenso sofrimento fisico e psicoldgico,
além contribuir para melhoria da qualidade de vida (ALIDINA; TETTERO, 2010).

Pesquisa sobre estilos de enfrentamento de pacientes em fila de transplante de
figado identificou que 32% relataram falta de esperanca. Dentre aqueles com desesperanca, a
maioria também mostrou outros sinais de adaptacdo comprometida, incluindo pobre espirito
de luta (93%), preocupacdo ansiosa (73%), sentimento de fatalismo (20%) e negacdo (13%)
(LOPEZ-NAVAS et al., 2010).

Embora o instrumento utilizado na coleta de dados ndo contemplasse a questao da
religido, durante as entrevistas para a sua aplicacdo, a espiritualidade foi um fato marcante
gue emergiu no discurso dos participantes do estudo, sinalizando a importancia da fé como
componente de suporte na vivéncia do processo de transplante.

Frente ao sofrimento e aproximacao da finitude, surge a necessidade de encontrar
um significado para a experiéncia vivida. Para Ross (1995), a espiritualidade depende de trés

componentes: necessidade de encontrar significado, razdo e preenchimento na vida;
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necessidade de esperanga/vontade para viver; necessidade de ter fé em si mesmo, nos outros
ou em Deus.

A espiritualidade e a religiosidade sempre foram compreendidas como atributos
importantes para as pessoas que sofrem e/ou estdo diante de uma situacdo de doenca.
Entretanto, a medicina ocidental tem constantemente negligenciado ou caracterizado essas
experiéncias como alteragdes psicopatologicas (FLECK et al., 2003).

A Organizagdo Mundial da Salde ja reconheceu a dimensdo da
espiritualidade/religiosidade como aspecto importante a ser considerando na avaliacdo da
qualidade de vida, quando incluiu o dominio “religiosidade, espiritualidade e crengas
pessoais” no instrumento genérico WHOQOL-100, e, posteriormente, desenvolveu um
modulo especifico, 0 WHOQOL-SRPB, com o objetivo de proporcionar uma avaliacdo
abrangente e transcultural da dimensdo espiritual da qualidade de vida, que pudesse ser usado
para avaliar ndo apenas as pessoas de principais religides do mundo, mas também diversas
crencas espirituais e pessoais (SKEVINGTON; GUNSON; CONNELL, 2013).

Ndo foram encontrados estudos envolvendo a questdo da espiritualidade com
pacientes de transplante hepatico. Todavia, estudo desenvolvido com pacientes com
diagndstico de cancer avancado revelou que um apoio espiritual mais elevado esteve
associado positivamente com a qualidade de vida. A maioria dos pacientes (72%) relatou que
suas necessidades espirituais foram apoiadas minimamente ou nada pelo sistema de saude, e
47% sentiam-se apoiados minimamente ou nada por uma comunidade religiosa, também
(BALBONI et al., 2007).

Isto reforgca a importancia de se reconhecer as necessidades espirituais do ser
humano e o impacto desta dimensdo no processo saude-doenca, especialmente, no que se
refere aos pacientes com doencgas cronicas terminais, como é o caso daqueles que necessitam
de transplante de figado, e buscar utilizar as crencas pessoais e espirituais, valorizando
sentimentos positivos de esperancga, fé e resiliéncia como adjuvantes no cuidado ao paciente

fragilizado existencialmente, na manutencdo do bem-estar e busca pela qualidade de vida.
6.3.8 Estigma da doenca hepatica
O dominio Estigma da doenca hepatica sofreu grande variagdo, o qual apresentou

média considerada muito baixa, com 58,6 no periodo pré-transplante, subindo para 93,7 no

pos-transplante.
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Com a evolugdo da gravidade da doenca hepatica, as manifestacdes clinicas
trazem diversas mudangas fisicas que alteram a imagem corporal dos doentes, que podem
implicar na percepcdo de si mesmo e no relacionamento com os outros. Dentre 0s sinais mais
comuns, pode-se incluir a ictericia, ressecamento da pele, aumento do volume abdominal em
decorréncia da ascite, perda de massa muscular, edema e surgimento de aranhas vasculares.
Nos homens, também pode ocorrer a ginecomastia, 0 que causa constrangimento por estar
associado a caracteristicas de feminilidade.

Essas manifestaces fisicas, associadas as limitacGes sociais sdo extremamente
estigmatizantes para os pacientes, que tendem a se sentir diferentes, discriminados e
excluidos. Nas conversas com os participantes do estudo, alguns relataram o afastamento de
amigos e parentes, ap0s a descoberta e agravamento da doenca, 0 que causou magoa e ruptura
de lacos afetivos. Outros relataram que sentiam os olhares estranhos das outras pessoas, o0 que
os faziam evitar sair de casa e limitar o convivio social.

Valores similares no pos-transplante foram obtidos em estudo realizado em
Portugal, que avaliou a qualidade de vida também com mesma escala, no qual os pacientes
atingiram média de 90,5 ap06s seis meses de cirurgia (MATQOS, 2007).

Associadas as alteracdes fisicas, 0 imaginario social acerca da cirrose hepatica na
sociedade também reforca o estigma trazido pela doenca. Em pesquisa qualitativa sobre as
representacfes sociais de sujeitos com cirrose hepética alcodlica, estes expressaram
autoconceito negativo, angustia e insatisfacdo relacionadas as mudancas na sua imagem em
decorréncia do quadro clinico da doenca, além de sentimentos de rejeicdo e baixa autoestima,
associados ainda a questdo da conduta moral inadequada pelo uso do alcool (ROCHA,;
PEREIRA, 2007).

Autora identificou que devido ao estigma social da cirrose e a vergonha por
ocasido das pessoas relacionarem a patologia com o alcoolismo, alguns pacientes com cirrose
de etiologia ndo alcodlica acabam escondendo a doenca de amigos e colegas, o que influencia
negativamente nas relagcdes sociais e leva ao comportamento de isolamento (MATOS, 2007).

Muitas pessoas associam a cirrose do figado ao uso exagerado de bebidas
alcodlicas, colocando o paciente na condi¢do de principal causador das consequéncias da
doenca e, sendo considerado menos merecedor de um tratamento complexo como o
transplante. Esse fato foi refor¢ado por pacientes transplantados devido a infeccdo pelo virus
da hepatite C, no Reino Unido, os quais relataram ainda que foram questionados varias vezes
pelos profissionais e outras pessoas em relacdo ao uso de alcool, sentindo-se envergonhados e
estigmatizados (DUDLEY et al., 2007).
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Por outro lado, existe também o preconceito relativo aos portadores das hepatites,
ocasionado pela falta de conhecimento da populagédo e medo da transmissibilidade, o que
também contribuiu para o afastamento das pessoas ligadas aos doentes. “O temor as doengas ¢é
um fato historico, assim como o medo de se infectar por algo é condicdo inerente ao
desconhecimento e & geracdo de estigmas, que compromete as relagfes sociais, a dindmica
familiar e a percepcao de si mesmo” (ROCHA; PEREIRA, 2007, p. 674).

O estigma social das doencas hepaticas reflete em diferentes areas da vida do
individuo, interferindo fortemente na autoimagem e relacionamento social. Todavia, com o
sucesso do transplante e recuperagdo cirdrgica, os estigmas fisicos da doenca hepatica
desaparecem e a pessoa volta a ter uma vida normal. Pesquisa observou uma melhoria
acentuada da autoimagem e autoestima de pacientes ap6s um ano de transplante de figado,
representando uma melhoria significativa dos niveis de qualidade de vida neste dominio
(MATOS, 2011).

6.3.9 Funcéo sexual e Problemas sexuais

Os escores de QVRS dos dominios Funcdo sexual e Problemas sexuais tiveram
diferenca significativa antes e depois do transplante, com elevacdo das médias de 62,0 e 72,7
para 85,7 e 88,6 depois do transplante, respectivamente.

O dominio Funcdo sexual abrange questbes relativas ao interesse sexual,
interferéncia da doenca nos relacionamentos sexuais e grau de satisfacdo com as funcdes
sexuais; enquanto o dominio Problemas sexuais aborda as principais alteracbes que podem
ocorrer na doenca hepatica ou em decorréncia do tratamento de acordo com o0 sexo.

Antes do transplante, somente 49 pacientes afirmaram atividade sexual,
aumentando para 94 pacientes apds o transplante, o que por si ja indica melhora da funcéo
sexual. No entanto, o dominio Problemas sexuais obteve alto indice de missing, justificando-
se devido a estrutura do instrumento utilizado, que indica aos pacientes que negam relacédo
sexual nas Ultimas quatro semanas a seguirem para a questdo de nimero 12. Desse modo,
somente 42 pacientes responderam a questdo antes e depois do transplante para efeito de
comparac0es, dificultando a analise de inferéncia.

A sexualidade é um atributo complexo do ser humano que integra as dimensdes
da qualidade de vida do individuo. A manutencdo da funcdo sexual adequada é influenciada

por aspectos hormonais, fisiopatoldgicos e psicolégicos. Estudos tém destacado o impacto da
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doenca hepatica no funcionamento sexual e os beneficios que podem ser obtidos com o
transplante nessa area.

Nas doencas hepéticas em estagio avancado, hd uma alteracdo da fisiologia do
eixo hipotalamico - pituitario - gonadal, que pode afetar a funcdo sexual desses pacientes. No
sexo masculino, a cirrose estd associada com diminuicdo dos niveis de testosterona no sangue,
baixos niveis horménio luteinizante (LH) e hormonio estimulante folicular (FSH) e resposta
inapropriada da hipdfise para liberacdo de hormonios gonadotroficos, resultando em um
estado de hipogonadismo. Além dessas alteracdes, 0s niveis séricos de estrogénio e prolactina
sdo elevados devido ao comprometimento do metabolismo pelo figado, contribuindo para
manifestacbes como ginecomastia, atrofia testicular, perda de pelos, disfuncdo erétil e
oligospermia. Nas mulheres, as alteracdes hormonais sdo responsaveis pela amenorreia e
irregularidades menstruais, além de outros distarbios na funcdo sexual (HENEGHAN et al.,
2008; MASIER et al., 2009; SMELTZER et al., 2011).

O sucesso do transplante de figado pode levar a normalizacao de niveis hormonais
que interferem na funcdo sexual e reprodutiva, portanto, melhora o desempenho sexual dos
receptores. Entretanto, a qualidade de vida sexual pode sofrer influéncia de diversos fatores
apos o transplante, incluindo a fadiga, comorbidades como a diabetes e efeito de medicagdes.

A porcentagem de pacientes que referiu inatividade sexual antes do transplante foi
elevada neste estudo. Dentre os 150 pacientes incluidos na amostra, 98 (65,3%) relataram
auséncia de atividade sexual antes do transplante, valores superiores aos obtidos nos estudos
encontrados.

Pesquisadores de um centro médico de Nebraska, Estados Unidos, investigaram o
funcionamento sexual antes do transplante com 173 candidatos e compararam com os dados
de 39 pacientes do mesmo grupo seis meses apés o transplante. Antes do transplante, 42,2%
relataram inatividade sexual desde que foram diagnosticados, 24,3% ndo apresentaram
mudanga na frequéncia, 23,1% perceberam reducdo da frequéncia sexual e 10,4% néo
responderam. Os fatores associados a nenhuma atividade sexual para esses pacientes foram
idade mais avangada e maior pontuacdo de MELD. O interesse sexual permaneceu inalterado
para 43,4% dos entrevistados, 40,5% tiveram diminuicdo do desejo e 16,2% ndo responderam.
Entre os homens, a disfuncédo erétil foi considerada parcial por 20,6% e disfuncdo completa
foi relatada por 34,3%, havendo associacdo com maiores escores de MELD e o diagnostico
primario de doenca hepatica alcoolica (SORRELL; BROWN, 2006).

Apos o transplante, as principais mudancas relatadas foram maior interesse sexual

(35,1%) e aumento da capacidade de sentir orgasmo sempre (45,4%). Houve aumento da
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frequéncia sexual em 27,8%, no entanto, 38,9% relataram diminuicdo da freqiiéncia, e a
porcentagem de pacientes que afirmou reducdo da satisfacdo aumentou (44,4%) (SORRELL,;
BROWN, 2006).

Em estudo prévio realizado no Hospital das Clinicas do Parand, Brasil,
envolvendo somente homens, houve melhora significativa de todos os componentes da funcgao
sexual avaliados ap6s o transplante, incluindo desejo sexual, funcdo orgasmatica, funcao
erétil, satisfacdo com a relacdo sexual e com a vida sexual (COELHO et al., 2003).

Em outro estudo similar com 98 homens, conduzido na Franca, 66% dos pacientes
ativos sexualmente antes do transplante permaneceram no pds-transplante, 5% dos ativos
tornaram-se sexualmente inativos, 10% sexualmente inativos antes continuaram inativos
depois e 19% que estavam sexualmente inativos tornaram-se sexualmente ativos apds o
transplante. No geral, a proporcao de individuos sexualmente inativos diminuiu de 29% antes
do transplante para 15% depois (p=0,01), entretanto houve aumento significativo na
proporcdo de pacientes com disfuncdo erétil moderada, de 5% para 22% ap6s a cirurgia
(HUYGHE et al., 2008).

Os autores identificaram como varidveis associadas com a auséncia de atividade
sexual depois do transplante: idade (p=0,008), histéria de doenca cardiovascular (p=0,03), uso
de diuréticos (p = 0,04), anticoagulantes /anti-inflamatérios ndo esteroidais (p = 0,001),
estatinas (p = 0,01) ou tratamento para a diabetes (p = 0,03). O uso de drogas
imunossupressoras ndo apresentou correlacdo com a atividade sexual.

No que se refere a funcdo sexual e capacidade reprodutiva das mulheres, pesquisa
demonstrou alto indice de irregularidades menstruais no ano anterior ao transplante (81,8%),
apresentando principalmente amenorreia (59,1%). Apés o transplante, todas as pacientes com
idade inferior a 45 anos retomaram a menstruacdo, com reducdo dos casos de amenorreia e
aumento de ciclos menstruais regulares significativos entre as pacientes. Houve aumento da
proporcdo de mulheres sexualmente ativas de 60,7% para 71,4%, e 70% consideravam-se
moderada ou fortemente satisfeitas com a vida sexual. Trés pacientes tiveram quatro
gestacOes e deram a luz sem intercorréncias a cinco recém-nascidos saudaveis (PAROLIN et
al., 2004).

Estudos que avaliam as implicacGes de disfungédo e problemas sexuais na vida de
individuos transplantados ainda s&o escassos. A maioria dos instrumentos de avaliacdo da
qualidade de vida ndo contempla a dimensdo da salde sexual. Dessa forma, apesar da
necessidade de ajustes, 0 LDQOL ¢é um instrumento apropriado, pois permitiu a avaliagdo da

funcgéo e dos problemas sexuais.
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Os achados deste estudo indicaram elevacdo significativa da média de escores no
dominio Funcdo sexual, que variou de 62,0 no periodo pré-transplante para 85,7 apds o
transplante; e no dominio Problemas sexuais, o qual obteve 72,7 antes aumentando para 88,6
depois.

Os resultados foram semelhantes aos de um estudo realizado em Portugal com 61
participantes, no qual a média da funcéo sexual para pacientes em lista ativa foi de 61,9 e
aumentou para 84,2 um ano apds o transplante, enquanto no dominio problemas sexuais a
mudanca foi de 72,2 no primeiro grupo e 90,1 no segundo (MATOS, 2011).

Em estudo espanhol com aplicagdo do LDQOL para 200 pacientes candidatos ao
transplante, a média nos dominios fungdo sexual e problemas sexuais foram menores, com
63,9 e 63,8, respectivamente (CASANOVAS et al., 2010).

Outro estudo na Espanha, com 108 pacientes que receberam transplante, obteve
média no dominio funcdo sexual de 53,90 antes do transplante, 72,68 apds trés meses de
cirurgia e 84,92 em 12 meses pds-transplante, com diferenca significativa entre o primeiro e
segundo periodo. O dominio problemas sexuais foi avaliado nos mesmos intervalos com
médias de escore de 46,72; 70,10 e 76,07 para homens e 61,67; 70,37 e 74,00 para as
mulheres (ORTEGA et al. 2009).
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7 CONCLUSOES

O transplante de figado teve impacto positivo em todos os dominios do
questionario de qualidade de vida nas doengas hepaticas LDQOL, confirmando a tese
defendida. Os dominios que apresentaram aumento mais expressivo dos escores de QVRS
depois do transplante foram: efeitos da doenca hepatica, concentracdo, preocupacéo e estigma
da doenca hepatica, aspectos geralmente muito comprometidos na fase avancada da doenca.

A andlise dos aspectos sociodemogréaficos depois do transplante revelou que
houve influéncia negativa do avanco da idade sobre os escores dos dominios sintomas da
doenca hepatica, sono e funcao sexual; homogeneidade dos resultados das médias por sexo,
com valor superior significativo para o0 sexo masculino no dominio isolamento; e que
receptores com maior nivel de instru¢do obtiveram melhores escores no dominio estigma da
doenca.

Foi encontrada correlacdo entre renda e a qualidade de vida dos pacientes no pés-
transplante, com interferéncia nos dominios qualidade da interacdo social e estigma da
doenga, no quais 0s pacientes com maior renda obtiveram melhores escores. A categoria
ocupacdo ndo demonstrou influéncia sobre os dominios de qualidade de vida.

A andlise da influéncia da gravidade da doenca hepatica revelou aumento
significativo dos escores de qualidade de vida em 10 dos 12 dominios do estdgio pré-
transplante para depois entre os pacientes com MELD menor ou igual a 15; e melhora em
todos os dominios para os pacientes do grupo com MELD superior a 15. Entretanto, o valor
de MELD ndo interferiu significativamente nos resultados da escala no pds-transplante. Em
contraste, houve diferencas significativas dos valores de QVRS entre as classes de Child-
Turcotte-Pugh antes do transplante, indicando maior comprometimento da qualidade de vida
para pacientes com maior gravidade da doenca.

A presenca de comorbidades e complicacbes exerceram impacto negativo em
algumas dimensdes avaliadas. Os resultados indicaram escores mais baixos da escala LDQOL
no grupo de pacientes com comorbidade nos dominios: preocupacao, SOno e esperanca,
principalmente relacionados a presenca de hipertensdo e diabetes mellitus. Dentre as
complicacdes mais comuns entre os participantes do estudo, a rejeicdo foi a que apresentou
maior influéncia para o declinio dos escores com diferencas significativas nos dominios
concentragéo, qualidade da interagdo social e preocupacgéo; enquanto as complicagdes biliares

exerceram interferéncia negativa para o dominio memoria.
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Apesar da evidente melhora do nivel de qualidade de vida apds o transplante, foi
possivel constatar que fatores sociodemograficos e clinicos podem interferir neste processo.
Ressalta-se que os pacientes submetidos ao transplante de figado precisam ainda seguir varios
cuidados para usufruir de uma vida saudavel, incluindo o uso de imunossupressores e
necessidade de acompanhamento regular por toda a vida. Dessa forma, a identificagdo mais
ampla das areas afetadas da vida do individuo, conforme demonstrado, podera contribuir para
o0 planejamento de medidas de cuidados que possam favorecer a saude e favorecer a melhoria

da qualidade de vida desses individuos.
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APENDICES

APENDICE A - INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

SOCIODEMOGRAFICOS E CLINICOS

QUESTIONARIO SEMIESTRUTURADO

| - INFORMACOES SOCIODEMOGRAFICAS

101

1. N°do questionério: 1.
2. Nome:

3. ldade (em anos completos): 3.
4. Sexo 4,
1.( )Masculino; 2.( )Feminino

5. Cor 5.
1.( )Branca; 2.( )Parda; 3.( )Negra; 4.( ) Amarela; 5.( )Indigena

6. Situacdo conjugal 6.
1.( )Casado; 2.( )Solteiro; 3.( )Viuvo; 4.( )Unido consensual;

5 ( )Separado

7. Procedéncia 7.
1.( )Capital; 2.( )Interior

8. Regido 8.
1.( )Norte; 2.( )Nordeste; 3.( )Centro-oeste; 4.( )Sudeste

9. Escolaridade (em anos de estudo): 9.
10. Profisséo: 10.

11. Ocupacéo 11.
1.( )Aposentado; 2.( )Pensionista; 3.( )Afastado pelo INSS; 4.( )

Ativo profissionalmente 5.( )Nenhum

12. Renda familiar 12.
1.( )Até 2 salérios minimos; 2.( )2 a 4 salarios minimos; 3.( )4 a

10 salarios minimos; 4.( )10 a 20 salarios minimos; 5.( )Acima de

20 salarios minimos; 6.( )Auxilios do governo; 7.( )Sem renda

Il - INFORMACOES CLINICAS

13. Etiologia da doenca

13.1 - Hepatite B 1.( )sim 2.( )nédo

13.2 - Hepatite C 1.( )sim 2.( )ndo HBV 13.1
13.3 - Hepatite D 1.( )sim 2.( )néo HCV 13.2
13.4 - Alcoolica 1.( )sim 2.( )ndo HDV 13.3
13.5 - Cirrose criptogénica 1.( )sim 2.( )nédo OH 134
13.6 - Hepatite autoimune 1.( )sim 2.( )ndo CCRIP 135
13.7 - Hepatocarcinoma 1.( )sim 2.( )nédo HAI 13.6
13.8 - D. Wilson 1.( )sim 2.( )ndo HCC 13.7
13.9 - Sd. hepatopulmonar 1.( )sim 2.( )nédo DW 13.8
13.10 - Esquitosomose 1.( )sim 2.( )ndo SHP 13.9



13.11 - Nédulo

13.12 - Polineur. amiloidética fam.

13.13 - Hemocromatose

13.14 - Colestase Autoimune
13.15 - Cirrose Biliar Primaria
13.16 - Cirrose Biliar Secundaria

1. )si

1.0 )si
1.0 )si

m 2.( )ndo

1.( )sim 2.( )néo

m 2.( )ndo
m 2.( )ndo

1.( )sim 2.( )ndo
1.( )sim 2.( )ndo
13.17 - Colangite esclerosante primaria 1.( )sim 2.( )nédo
13.18 - Sindrome de Budd-Chiari 1.()s

im 2.( )ndo

13.19 - Def. alfa-antitripsina 1.( )sim 2.( )ndo
13.20 - Hepatite A 1.( )sim 2.( )nédo
14. Tempo em Lista: TLISTA dias

15. Tempo de Transplante: TTX meses

16. Classificagcdo CHILD

1.()A 2.()B 3.()C

17. Classificagdo MELD: Valor:

18. Presenca de Comorbidades: 1.( )sim 2.( )ndo
18.1 - Diabetes Mellitus 1.( )sim 2.( )ndo
18.2 - Hipertensdo Arterial 1.( )sim 2.( )ndo
18.3 - Gastrite 1.( )sim 2.( )ndo
18.4 - Cancer 1.( )sim 2.( )ndo
18.5 - Retocolite Ulcerativa 1.( )sim 2.( )ndo

18.6 - Doenca renal
18.7 - Artrites/Artroses
18.8 - Outros:

19. Presenca de Complicac0es:
19.1 - Rejeicéo celular
19.2 - Insuficiéncia renal
19.3 - Hemorragia/Coagulopatia
19.4 - Complicages vasculares
19.5 - Complicacdes biliares
19.6 - Infeccdes
19.7 - Outras
19.7.1 - Respiratoria
19.7.2 - Infeccdo do Trato Uri
19.7.3 - Citomegalovirus
19.7.4 - Herpes zoster
19.7.5 - Abcesso abdominal
19.7.6 - Sepse
19.7.7 - Outras:

1.( )sim 2.( )ndo
1.( )sim 2.( )ndo
1.( )sim 2.( )ndo

1.( )sim
1.( )sim
1.( )sim
1.( )sim
1.( )sim
1.( )sim
1.( )sim
1.( )sim

2.( )ndo
2.( )ndo
2.( )ndo
2.( )ndo
2.( )ndo
2.( )ndo
2.( )ndo
2.( )nédo

1.( )sim 2.( )ndo

nario 1.(

)sim 2.( )ndo

1.( )sim 2.( )ndo

1.(

)sim 2.( )ndo

1.( )sim 2.( )ndo
1.( )sim 2.( )ndo

1(0)

20 - Reinfeccéo por virus C
21 - Retransplante

1.( )sim
1.( )sim

sim 2.( )ndo

2.( )ndo
2.( )ndo
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ESQ  13.10

NOD 1311
PAF  13.12
HEMO 13.13
CAl 13.14
CBP  13.15
CBS  13.16
CEP 1317
SBC  13.18
AIAT  13.19
HVA  13.20
14.
15.
16.
17.
18.
DM 19.1
HAS 19.2
GAST 193
CA 194
RCU 195
DR 196
AR 197
OUT 198
COMPLIC 19.
REJEICA019.1
IRENAL 19.2
HEMO 19.3
CVASC 194
CBILIA 195
INFEC 19.6
ouT 197
RESP 19.7.1
ITU 19.7.2
CMV  19.7.3
Hz  19.74
ABD 19.75
SEPSE 19.7.6
OuUT 19.7.7
RHVC  20.

RETX 21
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Caro (a) Sr (a):

Eu, Maria Isis Freire de Aguiar, RG n° 000542736, aluna do Curso de Doutorado
em Enfermagem da Universidade Federal do Ceara, convido vocé para participar do projeto
de pesquisa intitulado: QUALIDADE DE VIDA DE PACIENTES EM PERIODO POS-
TRANSPLANTE DE FIGADO, que tem como objetivo avaliar a qualidade de vida de
pacientes apos o transplante hepatico.

A pesquisa serd realizada com pacientes submetidos ao transplante de figado. Se
aceitar participar, serd aplicado um questionario com perguntas sobre os sinais e sintomas da
doenca hepatica e os efeitos do tratamento na sua vida cotidiana. Informo ainda, que:

v Esta pesquisa ndo apresenta riscos aos participantes;

v Sua colaboracdo e participacdo podera trazer beneficios para o desenvolvimento das
pesquisas cientificas e para a melhoria da assisténcia;

v' Vocé tem a liberdade de retirar seu consentimento a qualquer momento e deixar de
participar do estudo, sem prejuizo para seu tratamento na Institui¢ao;

v As informacdes obtidas serdo analisadas em conjunto com outros pacientes, ndo sendo
divulgado a identificacdo de nenhum paciente;

v Vocé tem direito de ser mantido atualizado sobre os resultados parciais das pesquisas, ou
de resultados que sejam do conhecimento dos pesquisadores;

v Nao ha despesas pessoais para o participante em qualquer fase do estudo. Também nao ha
compensacao financeira relacionada a sua participacao;

v Me comprometo a utilizar os dados e o material coletado somente para esta pesquisa;

v Em qualquer etapa do estudo, vocé tera acesso aos profissionais responsaveis pela pesquisa
para esclarecimento de eventuais ddvidas. Sou a principal investigadora e posso ser
encontrada no endereco: Rua Azevedo Boldo, 2325, Bairro: Parquelandia, Fortaleza-Cears,
CEP: 60455-165; telefones (85) 96133806/(98) 81785905.

v" Se voce tiver alguma consideracdo ou dlvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato
com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do HUWC — Rua Capitdo Francisco Pedro 1290,
Rodolfo Tedfilo; fone: 3366-8589 — E-mail: cephuwc@huwc.ufc.br.

Caso vocé se sinta suficientemente informado a respeito das informacdes que leu ou
que foram lidas para vocé sobre os propoésitos do estudo, os procedimentos a serem
realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos
permanentes e que sua participacdo é voluntéria, que ndo ha remuneracdo para participar do
estudo e, se vocé concordar em participar, solicitamos que assine no espaco abaixo.

Assinatura do paciente/representante legal Data [/ |/

Assinatura da testemunha Data_ / [/

Assinatura do responsavel pelo estudo Data [/ [/




ANEXOS

HEPATICAS (LDQOL 1.0)

ANEXO A- QUESTIONARIO SOBRE QUALIDADE DE VIDA NAS DOENCAS

104

1. Estas questdes sdo sobre sintomas ou problemas de satde que vocé pode ter ou ndo. Nas

ultimas 4 semanas, quantas vezes vocé experimentou cada um dos seguintes sintomas? (sejam

causados por sua doenca hepatica ou qualquer outro problema)

Todo dia | 4-5 vezes | 2-3 vezes | 1 vez por | Menos Nunca
ou quase por por semana | de 1l vez
tododia | semana | semana por
semana
a | Dores musculares 1 2 3 4 5 6
b | Dor no corpo 1 2 3 4 5 6
c | Coceira 1 2 3 4 5 6
d | Tontura 1 2 3 4 5 6
e | Dor de cabeca 1 2 3 4 5 6
f | Perda de apetite 1 2 3 4 5 6
g | Alteracdo no 1 2 3 4 5 6
paladar
h | Inchago nos pés ou 1 2 3 4 5 6
pernas (edema)
i | Inchago no abdome 1 2 3 4 5 6
(ascite)
j | Alteragdes na visdo 1 2 3 4 5 6
k | Sangramento nasal 1 2 3 4 5 6
| | Sangramento nas 1 2 3 4 5 6
gengivas
m | Nusea ou vomito 1 2 3 4 5 6
n | Fezes escuras 1 2 3 4 5 6
0 | Aumento da 1 2 3 4 5 6
frequéncia urinria
p | Esgotamento fisico 1 2 3 4 5 6
q | Faltadear 1 2 3 4 5 6
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2. Algumas pessoas se incomodam com os efeitos das doencgas hepaticas em sua vida didria,
enquanto outras ndo se incomodam. Quanto cada um dos seguintes efeitos incomodou vocg,

nas Gltimas 4 semanas, nas seguintes areas:

Intoleravel | Incomoda | Moderada Um Né&o Néo se
muito -mente pouco | incomoda | aplica
Restricdo a 1 2 3 4 5 6
liquidos
b | Restricdo 1 2 3 4 5 6
alimentar
c | Habilidade de 1 2 3 4 5 6
executar tarefas
domésticas
d | Iraeventos 1 2 3 4 5 6
sociais fora de
casa
e | Executar alguma 1 2 3 4 5 6
atividade de
lazer ou
recreacdo dentro
de casa
f | Habilidade de 1 2 3 4 5 6
viajar
g | Vida sexual 1 2 3 4 5 6
h | Medicamentos 1 2 3 4 5 6
O guanto vocé concorda com a seguinte afirmativa:
Concordo | Concordo | Nao sei ao | Discordo | Discordo
muito em parte certo em parte | totalmente
i | Muito do meu
tempo é gasto 1 2 3 4 5
lidando com minha
doenca hepatica
Quanto do seu tempo nas Gltimas 4 semanas...
Todo o A maior | Algumas | Rarissima | Nunca
tempo parte do vezes S vezes
tempo

J | A sua doenga
hepatica fez com que 1 2 3 4 5
perdesse 0 humor?




As questdes seguintes sdo a respeito de problemas de concentracgéo que vocé possa ter.

3. Quanto do seu tempo, nas ultimas 4 semanas, vocé encontrou dificuldades em...

Todoo | Amaior | Algumas | Rarissimas | Nunca
tempo | parte do vezes vezes
tempo
a | Concentrar-se na 1 2 3 4 5
conversa
b | Concentrar-se na
execucdo de alguma 1 2 3 4 5
tarefa
¢ | Executar atividades
envolvendo 1 2 3 4 5
concentracao e
raciocinio
4. Quanto do seu tempo, nas Ultimas 4 semanas, VOCE...
Todoo | Amaior | Algumas | Rarissimas | Nunca
tempo | parte do vezes vezes
tempo
a | Teve dificuldade em 1 2 3 4 5
manter concentracéo
numa atividade
prolongada?
b | Ficou confuso? 1 2 3 4 5
¢ | Reagiu vagarosamente
a alguma coisa dita ou 1 2 3 4 5
feita?
d | Teve dificuldade em
raciocinar ou resolver 1 2 3 4 5

problemas?
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As seguintes questdes sdo sobre memoria:

5. Quanto do seu tempo, nas ultimas 4 semanas, vocé experimentou dificuldades em se

lembrar de...
Todoo | Amaior | Algumas | Rarissimas | Nunca
tempo | parte do vezes vezes
tempo
a | Nome de pessoas 1 2 3 4 5
b | Onde vocé pos as coisas 1 2 3 4 5
¢ | Alguma coisa que
alguém te falou/disse 1 2 3 4 5
d | Algo que voce leu
recentemente. EX: o 1 2 3 4 5
jornal pela manha
6. Quanto do seu tempo, nas Ultimas 4 semanas, VOce...
Todoo | Amaior | Algumas | Rarissimas | Nunca
tempo | parte do vezes vezes
tempo
a | Teve dificuldades com
a memoria 1 2 3 4 5
b | Esqueceu coisas que
aconteceram 1 2 3 4 5
recentemente
Questdes sociais
7. Quanto do seu tempo, nas Ultimas 4 semanas, vVOce...
Todo o | Amaior | Algumas | Rarissimas | Nunca
tempo | parte do vezes vezes
tempo
a | Isolou-se das pessoas? 1 2 3 4 5
b | Foi carinhoso com as 1 2 3 4 5
pessoas?
¢ | Irritou-se com as
pessoas 1 2 3 4 5
d | Pediu coisas ndo
razoaveis a seus amigos 1 2 3 4 5
ou membros da familia?
e | Foi uma pessoa muito 1 2 3 4 5

comunicativa?
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Preocupacéo com a doenca

8. Quanto do seu tempo, nas Ultimas 4 semanas, VOce...

Todoo | Amaior | Algumas | Rarissimas | Nunca
tempo | parte do vezes vezes
tempo
a | Sentiu-se desencorajado 1 2 3 4 5
em virtude de sua
doenca hepatica?
b | Sentiu-se frustrado em 1 2 3 4 5
virtude de sua doenga
hepatica?
c | Preocupou-se com sua
doenca hepética? 1 2 3 4 5
d | Sentiu-se depreciado
em virtude de sua 1 2 3 4 5
doenga hepética?

O proximo conjunto de perguntas é sobre suas fungdes sexuais e seu grau de satisfacdo com
elas.

9. A perda do interesse sexual é hoje um problema para vocé?

N&o é um problema

Um pouco problematico

Moderadamente problematico

B W N

Muito problemaético

10. Quanto a doenca hepatica interferiu nos seus relacionamentos sexuais:

Nunca

Rarissimas vezes

Algumas vezes

A maior parte do tempo

gl B~ W N -

O tempo todo
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11. Vocé manteve alguma relacdo sexual nas Ultimas 4 semanas?

Sim |1
Nao | 2

(continue na préxima questao)

(pule para a questao 14)

12. Quéo problematico foi para vocé cada um dos seguintes itens nas ultimas 4 semanas?

Homens: responder de (a) a (c)

Mulheres: responder de (d) a (f)

Sem Pequena Com Muita
problema | dificuldade | alguma | dificuldade
dificuldade

a | Dificuldade em conseguir 1 2 3 4
ou manter uma ere¢ao

b | Dificuldade em atingir 1 2 3 4
orgasmo

¢ | Habilidade de satisfazer 1 2 3 4
sexualmente a parceira

d | Lubrificacdo inadequada 1 2 3 4

e | Dificuldade em atingir 1 2 3 4
orgasmo

f | Habilidade de satisfazer 1 2 3 4
sexualmente o parceiro

13. De um modo geral, qual

semanas?

seu grau de satisfacdo com suas fungdes sexuais nas Gltimas 4

Muito satisfeito

Satisfeito

Nem satisfeito nem insatisfeito

Insatisfeito

Muito insatisfeito

al B W N -
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Sono

14. Por quanto tempo, nas Ultimas 4 semanas, vocé...

Todoo | Amaior | Algumas | Rarissimas | Nunca

tempo | parte do vezes vezes
tempo
a | Dormiu o suficiente 1 2 3 4 5
para se sentir
descansado pela
manha?
b | Sentiu sonoléncia 1 2 3 4 5

durante o dia?

C | Teve dificuldade de se
manter acordado 1 2 3 4 5
durante o dia?

d | Cochilou (5 minutos ou

mais) durante o dia? 1 2 3 4 5
e | Dormiu a quantidade de

tempo que necessita? 1 2 3 4 5
Isolamento

15. Quanto do seu tempo, nas ultimas 4 semanas, VOCe...

Todoo | Amaior | Algumas | Rarissimas | Nunca
tempo | parte do vezes vezes
tempo
a | N&o teve companhia? 1 2 3 4 5
b | N&o teve ninguém com 1 2 3 4 5
quem contar.
C | Sentiu-se abandonado. 1 2 3 4 5
d | Sentiu isolado dos
outros? 1 2 3 4 5
e | Conseguiu encontrar
companhia quando 1 2 3 4 5
precisou?




Esperanca

16. Quanto vocé concorda com as seguintes afirmativas:

Concordo | Concordo | N&o seiao | Discordo | Discordo
muito em parte certo em parte | totalmente
a | Agora planejo
menos o futuro do 1 2 3 4 5
que antes da doenca
hepatica
b | Tenho grande fé no 1 2 3 4 5
futuro
¢ | Meu futuro parece 1 2 3 4 5
sombrio
d | Encaro o futuro 1 2 3 4 5
com esperanca
17. O quanto vocé concorda com as seguintes afirmativas:
Concordo | Concordo | N&o seiao | Discordo | Discordo
muito em parte certo em parte | totalmente
a | Algumas pessoas
me evitam por 1 2 3 4 5
causa da minha
doenca
b | Sinto vergonha de 1 2 3 4 5
minha aparéncia
¢ | Evito me expor em
virtude de minha 1 2 3 4 5
doenca hepatica
d | Algumas pessoas 1 2 3 4 5
sentem-se
incomodadas
quando estdo
comigo por causa
de minha doenca
hepatica
e | Minha doenca faz
com que eu me 1 2 3 4 5
sinta deslocado em
publico
f | Sinto-me
prejudicado e
incompleto em 1 2 3 4 5

virtude de minha
doenca hepética
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Pontuacéo do LDQOL, 1.0

O LDQOL inclui 75 itens em 12 dominios.

A pontuacdo do LDQOL é feita em duas etapas:

1. Pontua-se a resposta de acordo com a tabela 1.

2. Somam-se as pontuacgdes e divide-se pelo numero de questdes respondidas de acordo com a

tabela 2.

e Caso o paciente deixe de pontuar alguma questéo, ela ndo entra na divisdo da escala ou
dominio, é tido como dado omitido. Exemplo: Dominio memoria: s&o seis itens, caso um

seja omitido, a divisao sera por cinco.

Tabela 1
Passo 1
Questdes Resposta obtida no Valor
guestionario
1a-q 1= 0
2= 20
3= 40
4-> 60
5= 80
6> 100
*2a-h;21,; 3a-c;4ad 1> 0
5a-d; 6 a,b 2> 25
7 a,c,d; 8 a-d 3> 50
14 b,c,d; 15 a-d 4> 75
16 a-c; 17 a-f 5> 100
7b,e; 10, 13 1> 100
14 ae; 15¢€; 16 b,d 2> 75
3= 50
4-> 25
5-> 0
9; 12 a-c; 12d-f 1> 100
2> 66.6
3= 33.3
4-> 0

* Para as questdes 2 a-h, se a opgéo 6 for escolhida, a questdo ndo fara parte da pontuagdo. A

divisdo sera feira pelo nUmero restante de itens que comp&em este dominio.




Tabela 2

Passo 2: Dominios (média das pontuacdes)
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Dominios

NUmero de itens

Faca a média das pontuacdes.
A diviséo sera feita pelo
ndmero de respostas obtidas.

Sintomas da doenca hepatica 17 1a-q
Efeitos da doenca hepética 10 2 a-j
Concentragéo 7 3a-c; 4 a-d
Memoria 6 5a-d; 6a,b
Qualidade da interacéo social 5 7 a-e
Preocupacdes com a doenca 4 8 a-d
Sono 5 14 a-e
Isolamento 5 15 a-e
Esperanca 4 16 a-d
Estigma a doenca hepatica 6 17 a-f
Funcéo sexual 3 9, 10,13
Problemas sexuais 3 *12 a-c ou 12 d-f

Item 11 ndo entra na contagem de pontos.

*12 a-c para homens

*12 d-f para mulheres
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ANEXO B - PROTOCOLO DE APROVACAO DO COMITE DE ETICA

HUWC/UFC
Comité de Etxca em Pesqulsa
Cod. CEP-0'91 06, &3 |

UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA
HOSPITAL UN{VERSITARIO WALTER CANTIDIO
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

Rua Capitdo Francisco Pedro, 1290 - Rodolfo Te6filo — 60.430-370 — Fortaleza-CE
FONE: (85) 3366-8589 / 3366.8613 E-MAIL: cephuwc@huwe.ufe.br

Protocolo n®: 041.06.12

Pesquisadora Responséavel: Maria Isis Freire de Aguiar

Departamento / Servigo: Transplante de figado do HUWC

Titulo do Projeto: “ Qualidade de vida de pacientes em periodo pos-transplante de
figado™.

O Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitdrio Walter Cantidio
analisou o projeto de pesquisa supracitado e, em tendo sido atendidas as pendéncias,
baseando-se nas normas que regulamentam a pesquisa em seres humanos, do Conselho
Nacional de Satude (Resolugdes CNS 196/96, 251/97, 292/99, 303/00, 304/00, 347/05,
346/05), resolveu classifica-lo como: APROVADO.

Salientamos a necessidade de apresentagdo de relatério ao CEP-HUWC da
pesquisa dentro de 12 meses (data prevista: 23/07/13).

Fortaleza, 23 de julho de 2012.
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ANEXO C - CLASSIFICACAO DE CHILD-TURCOTTE-PUGH

PONTOS 1 2 3

ENCEFALOPATIA AUSENTE GRAU1-2 | GRAUS3-4

ASCITE AUSENTE FACIL REFRATARIA
CONTROLE

BILIRRUBINAS (mg/dl) 1,0-20 2,0-30 > 3,0

*BILIRRUBINAS 1,0-40 41-10 > 10

(CBP E CEP)

ALBUMINA (g/dI) >3,5 2.8-35 <28

INR** <17 17-23 >2,3

FONTE: CTFC, 2011.

e *CBP - Cirrose biliar primaria; CEP — Colangite esclerosante priméaria

e **|INR - Razdo Internacional Normalizada

Child A = < 6 pontos
Child B =7 -9 pontos

Child C =10 - 15 pontos



