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Resumo

Objetivo: Descrever o percurso da construgao de conhecimento sobre experiéncia de
adoecimento em transplantados de corag&do. Revisao Bibliografica: O transplante
cardiaco € o padrao ouro no tratamento de doenga cardiaca terminal. Apesar dos
beneficios inegaveis do procedimento, diversos desafios se apresentam a qualidade
de vida e experiéncias dos pacientes. O coracido tem lugar simbdlico milenar, o que
influencia a percep¢do do sujeito transplantado. O estudo das narrativas dos
transplantados, através de pesquisa qualitativa, tem se mostrado muito importante
para melhorar o entendimento desses desafios. A maior parte da literatura sobre o
tema se concentra no eixo Suécia-Reino Unido-Canada, tendo como lastro um projeto
extremamente inovador (PITH), fruto de colaboracao interdisciplinar entre filosofos,
cientistas sociais, cardiologistas, psiquiatras e artistas. No Brasil, apenas dois estudos
foram produzidos até o momento. Os temas mais frequentemente encontrados
envolvem a gratidao, enfrentamento e reconstrugdo da identidade. Consideragoes
finais: A revisdo mostra lacunas e oportunidades de pesquisa, sobretudo na
populagao brasileira, cujas idiossincrasias transculturais ainda ndo foram apreendidas
no grupo dos transplantados. Estudos com pesquisa qualitativa rigorosa e adaptados
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a realidade brasileira podem ser uma estratégia para avangar a construgdo de
conhecimento neste campo

Palavras-chave: Medicina Narrativa; Experiéncia de Adoecimento; Transplante
Cardiaco.

Abstract

Objective: Describe the research path on heart transplant recipients' illness
experience. Literature Review: Heart transplantation is the gold standard in treating
end-stage heart disease. Despite the undeniable benefits of the procedure, various
challenges impact patients’ quality of life and experiences. The heart holds an ancient
symbolic significance, which influences the perception of the transplant recipient.
Studying the narratives of transplant recipients through qualitative research has proven
crucial for better understanding these challenges. Most literature on this topic is
concentrated in the Sweden-UK-Canada axis, based on a highly innovative project
(PITH) resulting from interdisciplinary collaboration among philosophers, social
scientists, cardiologists, psychiatrists, and artists. In Brazil, only two studies have been
produced so far. The most frequently encountered themes involve gratitude, coping,
and identity reconstruction. Final Considerations: The review highlights gaps and
research opportunities, particularly in the Brazilian population, whose transcultural
idiosyncrasies have yet to be fully understood within the group of transplant recipients.
Studies involving rigorous qualitative research adapted to the Brazilian reality may
serve as a strategy to advance knowledge-building in this field.

Keywords: Narrative Medicine; lllness Experience; Heart Transplant

Introducgao

As doencas cardiovasculares sdo a principal causa de mortalidade no mundo.
Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), houve 18,6 milhdes de mortes em
2019. Entre elas, a doenca isquémica do coragao continua liderando o ranking, com
9,5 milhdes de mortes em 2016. A morbidade também ¢é alta, com aproximadamente
422 milhdes de pessoas afetadas em todo o mundo 2.

O advento do transplante cardiaco, considerado por muitos uma das maiores
revolugdes cientificas da humanidade, € a principal forma de tratamento para doencas
cardiacas terminais. Muitas culturas consideram o transplante “um procedimento
milagroso” 3 4.

Em seu aspecto cultural-subjetivo, o coragdo nao é percebido como outros
orgaos do corpo. Referéncias a ele podem ser encontradas desde o periodo
Paleolitico, especialmente nas escavacdes de Ardeche, na Franga® ©

Os egipcios o descreviam como o centro das emog¢des, memoria, pensamento e
da propria personalidade. “O coragao fala em cada veia, cada parte do corpo”, é o que
esta escrito no papiro cirurgico de Edwin Smith, datado de 1700 a.C. A marca
simbolica é tdo grande que o coragdo foi o unico 6érgdo a permanecer no corpo
mumificado. Todos os outros foram extraidos, incluindo o cérebro, e colocados em
jarros que acompanhavam o corpo em sua jornada final.”.

Ao longo dos tempos, narrativas sobre esse 6rgdo permeiam 0s campos
simbdlico, artistico e cientifico. Até meados do século 20, acessar o coragao vivo era
um tabu. Em 1967, ocorreu o primeiro transplante de coragao, um procedimento entao
considerado uma “fantasia para o futuro”, mas hoje um dos sucessos cientificos do
século 20. E o padrdo ouro no tratamento de pacientes com insuficiéncia cardiaca
avancgada e terminal. Sir Peter Medawar, ganhador do prémio Nobel de Medicina em
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1960, e considerado o pai dos transplantes por suas pesquisas com imunidade e
rejeicdo, previa que o transplante seria incorporado a pratica clinica corrente pela
simples e suficiente razdo de que as pessoas sao constituidas de forma
a preferirem estar vivas do que mortas.8 °.

Os beneficios para a humanidade sao inegaveis. No entanto, para os pacientes
transplantados, ndo é tdo simples. Aproximadamente 30% dos pacientes submetidos
a transplantes de coracéo relatam desconforto emocional que nao esta relacionado a
medicamentos ou mudangas fisiopatologicas atribuiveis ao transplante Foi relatado
um aumento na prevaléncia de transtornos mentais, especialmente depressao,
ansiedade e estresse pos-traumatico®

Pode haver uma piora na qualidade do sono, disfuncao erétil, e até disfuncao
cognitiva a longo prazo. Peter Shapiro, psiquiatra e pesquisador na area de saude
mental e cardiovascular, descreve o transplante de coragdo ndo como um evento, mas
como um processo que continua ao longo da vida do paciente. “E a troca de problemas
antigos por novos™!

Também é seguro dizer que a medicina contemporanea criou modalidades de
sujeitos que nado existiriam sem o suporte médico, pois morreriam ao nascer ou logo
depois. A sigla GUCH (“Grown-Up Congenital Heart disease”), usada para descrever
adultos que nasceram com doenga cardiaca congénita, ilustra essa ideia. Para os
pacientes, a constituicdo da personalidade além do “coragdo doente” é um desafio.’?

As bases epistemoldgicas que fundamentam a pesquisa sobre experiéncia de
adoecimento, qualitativa por exceléncia, ainda sdo uma forma de pensar pouco
difundida na formagdo médica, embora haja estudos que atestem inclusive melhor
desempenho académico de alunos expostos a Medicina Narrativa'®. Nesta reviséo,
faremos um percurso pela pesquisa qualitativa realizada sobre a experiéncia de
adoecimento em pacientes submetidos a transplante cardiaco.

Revisao Bibliografica
A outra revolucao de 1968

Os transplantes bem sucedidos (cirurgias em que os 6rgaos transplantados
funcionaram no pdés-operatorio) sdo fatos recentes na histéria da medicina, datando
dos anos 1950. Entretanto, as fantasias e narrativas em torno da ideia de substituir
"partes defeituosas" do corpo humano sdo muito mais antigas. Vao das
representacdes medievais dos Santos Cosme e Damido, que aparecem realizando
um transplante de perna, até a imagem popular do monstro de Dr. Frankenstein,
criado pela inglesa Mary Shelley a luz das tentativas de usar enxertos cutaneos para
tratar ferimentos graves, iniciadas por seus conterraneos médicos no século XIX®

Na década de 1950 ocorrem os primeiros transplantes exitosos de 6rgéos
sélidos realizados na Franga, onde também se realizou o primeiro transplante
intervivos, em 1953. Ambos transplantes renais. A maioria dos procedimentos
esbarrava no incipiente conhecimento sobre imunologia e os mecanismos envolvidos
na rejeicdo dos enxertos, o que impedia a progressao do campo. Em paralelo, havia
uma corrida para alcangar o "orgao nobre". ©

Transplantar o coragédo estava no territorio do desbravamento, e no final da
década de 1960(1967-1968) os "expedicionarios" lograram éxito. Na historiografia
médica mundial, 1968 é considerado "o ano do coragao", tamanho o furor causado
pelo transplante cardiaco. Mais uma vez o peso simbdlico deste 6rgao se apresenta.
N&o seria exagero afirmar que se estava diante de uma revolugéo, tal qual as outras
tantas deste ano paradigmatico do século XX".
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Todavia levantam-se questdes sobre as repercussdes trazidas a subjetividade
dos receptores, uma vez que ao contrario de outras categorias de transplante, o
doador do coragao é necessariamente um cadaver. Como conciliar o "presente de
vida" com os impactos subjetivos trazidos por este renascimento?'4

O lugar da narrativa

O avango tecnoldgico que possibilitou aos transplantes deixarem o campo
experimental e serem incorporados a pratica médica corrente trouxe consigo um novo
paradigma: a medicina baseada em evidéncias (MBE). O termo foi cunhado por David
Sackett, na Universidade de MacMaster, no Canada. A MBE faz parte do projeto de
transformar a medicina num campo do saber mais proximo das ciéncias naturais. Mas
€ bom recordar que a palavra evidéncia (do latim, evidentia) provém de evidens que
significa: ébvio, perceptivel

Para boa parte dos médicos de hoje, qualquer forma de conhecimento gerada
fora do formato da MBE €& "ndo cientifica", portanto, ndo digna de
credibilidade. Greenhalgh alerta para os perigos deste caminho: "E como se antes
da MBE os médicos fossem analfabetos funcionais, até que encontraram a luz"1516

Embora possamos nos valer das evidéncias quantitativas para aconselhar o
paciente sobre que decisdo tomar, existe uma dimensdo no fazer clinico e na
producéo de conhecimento médico que escapa aos resultados dos ensaios clinicos.'®
E justamente na transposicdo do dado populacional para a vivéncia singular que
reside a arte médica. Onde esta a sabedoria que perdemos para o conhecimento,
onde esta o conhecimento que perdemos para as informagoes?'®

Emboraa ciéncia médica possa reivindicar pura objetividade, ela
inegavelmente integra uma cultura mais ampla. Faz sentido de corpos através de
representacdes, metaforas e deslocamentos, moldes da propria linguagem usada
para expressar o conhecimento, introduzindo assim tensdo e ambiguidade no
aparentemente certo."”

Uma das formas de abordar esses impasses € a Medicina Narrativa, conceito
cunhado por Rita Charon, da Universidade de Columbia, em 2006. Para Charon, o ato
diagndstico envolve o recrutamento do mundo interior do profissional de cuidado, por
via das memorias, associacdes, curiosidade, criatividade e poder associativo. A partir
dai da-se a busca pelo significado do que diz o paciente, que permite ao médico
escutar e se confrontar com as perguntas por ele levantadas, quais sejam: "O que
esta errado comigo?" "Por que isto aconteceu comigo?" ou ainda "O que vai ser de
mim?"18

Giulia Marini, pesquisadora em Medicina Narrativa de Mildo, aponta para a
dificuldade de se gerar conhecimento "fresco" em fung&o da rigidez do método
quantitativo empregado pela MBE. De acordo com ela, esta "armadura" exclui
conhecimentos que ndo sejam classificados facilmente em perguntas binarias do tipo
sim ou ndo. Ela argumenta que ndo se pode confiar apenas nos numeros gerados por
ensaios clinicos, temos que considerar também os numeros da vida real, que mostrem
a complexidade e a subjetividade do mundo dos profissionais e dos pacientes por eles
cuidados'®%°,

Marini articula a relacdo da Medicina Narrativa e daMBEcom o
casal Petruquio e Catarina, da pega a Megera Domada, de William Shakespeare.
Diferentes, determinados a manter sua proépria identidade e apesar de tudo indicar
o contrario, capazes de atingir um estado de harmonia. Para quem pensa a medicina
de forma dialética, € uma imagem inspiradora. Contudo, a assimetria ainda é
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gigantesca e a hegemonia da MBE na clinica, pesquisa e educagdo médicas é
inconteste. 2019,

No campo das ciéncias da saude, séo poucos os estudos publicados que se
ativeram a questao da narrativa e experiéncias de adoecimento em transplantados de
coragdao. A hegemonia do olhar quantitativo € abordada pela antropologa norte-
americana Lesley Sharp, da Universidade de Columbia, nos EUA, que se especializou
no estudo dos transplantes de érgéos. Para ela, o sucesso dos transplantes esta
diretamente ligado a uma "abordagem tecnocratica" do processo de cura. O aparato
sofisticado que esta envolvido no suporte a vida dos transplantados tem o potencial
de "desumanizar os pacientes e potenciais doadores, transformando-os em cyborgs
medicalizados". Para os clinicos, € um alerta digno de consideragéo. 2'-22

Ha ainda a questao de como abordar fatores psicossociais envolvidos com a
experiéncia do transplante. Varios estudos apontem maior prevaléncia de transtornos
mentais em transplantados?®. Os receptores podem viver uma série de fantasias
ligadas a incorporagéo de caracteristicas fisicas, emocionais ou mesmo morais dos
doadores. Traduzir essas fantasias unicamente com o dicionario nosologico é
perigoso.%24

O Projeto PITH

Com efeito, o campo das ciéncias humanas tomou a dianteira na investigagéo
subjetiva dos transplantados. Merecem destaque os trabalhos da filésofa
sueca Magrit Shildrick, da Universidade de Estocolmo. Em parceria com uma
cardiologista canadense, ela criou o] projeto colaborativo PITH
(The Phenomenology of Incorporating a Transplanted Heart), que agregou
posteriormente profissionais da psicologia, ciéncias sociais, enfermagem e psiquiatria.
O lastro tedrico € a fenomenologia de Merleau Ponty, para quem "o eu sou sempre
possuidor de um corpo. na verdade, possuir um corpo € a continua condicdo de ser
um eu mesmo". O argumento do grupo é de gerar perguntas de pesquisa consistentes,
ndo apenas responde-las’’.

Os membros do PITH realizaram, e gravaram em video, vinte e cinco
entrevistas com receptores de coragéo (dezoito homens e sete mulheres). Mais vinte
e trés foram feitas com pacientes que estavam listados para transplante (doze homens
e onze mulheres). Nenhum dos pacientes pré transplante foi entrevistado novamente
no pos-transplante. As narrativas obtidas foram processadas através de analise
visual, permitindo que varios aspectos da subjetividade dessas pessoas puderam ser
avaliados. 7

Em 2010, avaliaram-se as incongruéncias entre os relatos dos receptores e
suas expressodes corporais, a partir de perguntas sobre experiéncias pessoais vividas
apos o transplante. O estudo conclui que a angustia(distress) costuma ser
subestimada pelos instrumentos padréo(quantitativos) de avaliacdo da qualidade de
vida, e sugere a utilizagdo conjunta de instrumentos quantitativos e analise qualitativa
como estratégia para esclarecer a experiéncia de viver com o coragao de outra
pessoa?®.

Em 2012 avaliou-se, também entre os receptores, a experiéncia de preparagao
para o transplante (folhetos informativos, videos, mentoria com pacientes ja
transplantados). A maior parte dos pacientes sentia-se s, pouco compreendida. Para
os autores, "diante da natureza indescritivel do sofrimento, questbes-chave da
experiéncia de transplante permanecem escondidos da maioria dos pesquisadores.
Métodos de analise visual podem fornecer um meio para melhor abarcar a nogéo de
sofrimento”.?8
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Seguindo esta proposta, o grupo PITH analisou, em 2015, questbes de
integridade corporal e disrupgdo da identidade. A maior parte dos entrevistados
relatou sentir-se desintegrada em seu corpo e sentimento de si mesmo. Surgiu
também o tema da interconexdo com o doador. A perspectiva nuangada trazida pela
analise visual mostra-se de grande valia na educagé&o de profissionais de saude, além
de ajudar no processo de incorporagdo do enxerto.?

O primeiro estudo envolvendo os pacientes da lista de transplante foi publicado
em 2016. Temas do luto e perda foram comparados entre os sujeitos pré e pds
transplantes. Para os autores, o modo como o sistema de transplantes € atualmente
concebido pode "cercear os direitos" do receptor ao sofrimento e ao luto, quando se
restringe a avaliagéo psiquica exclusivamente por instrumentos psicométricos. 27

Em 2017, o grupo PITH publica estudo inovador, uma "assemblage" entre
diversos ramos do conhecimento, das ciéncias biomédicas as artes plasticas.
A assemblage traduziu-se numa exposicao realizada no Canada,
chamada HybridBodies (Corpos hibridos). Diversas obras de arte foram criadas a
partir das narrativas gravadas pelo grupo PITH. O corag&o olhado de um ponto de
vista plural, interconectado. Através desse olhar multifacetado, os projetos do grupo
PITH compdem o lastro da pesquisa sobre experiéncia de adoecimento em
transplantados de coragéo. %8

Producao Brasileira

No Brasil, temos apenas um estudo sobre o tema até o momento. Foram
entrevistados vinte e seis pacientes submetidos a transplante cardiaco no Instituto do
Coracao, da Universidade de Sao Paulo. Foram entrevistas nao estruturadas,
gravadas em audio com uma unica pergunta: "O que a experiéncia de viver com um
coragao doado significa para vocé?". Os pacientes tinham entre 0 e 14 anos de
tempo pés transplante. As principais categorias tematicas surgidas foram: o tempo
vivido pelo receptor do coragcao; doadores, familiares e cuidadores; reflexdes sobre a
experiéncia vivida. A autora também reforga a importéncia da singularidade: para que
0s pacientes se comprometam eficientemente com o regime pos-operatorio, os
profissionais de saude tém que entender cada individuo, porque ele ou ela tem uma
maneira Unica de experimentar o transplante.?®

Cumpre ressaltar que a autora entrevistou ainda onze familiares de receptores
de coracao, também no INCOR/USP. Foi o primeiro estudo qualitativo realizado com
cuidadores de que se tem noticia na literatura. Os achados, publicados em 2013,
mostram que na perspectiva dos cuidadores, mesmo em transplantes bem-sucedidos,
o sentimento de incerteza sobre o futuro permanece. A ansiedade provocada é
exacerbada por problemas familiares ou econdmicos e, consequentemente, muitos
participantes recorrem as suas comunidades locais para obter apoio. Alguns
cuidadores aprendem com a experiéncia e conseguem retornar as atividades
regulares. Outros se sentem desamparados e, incapazes de superar as perdas
pessoais e dificuldades, assumem a identidade exclusiva de cuidadores®°

Estudos pés-projeto PITH

A Unica revisao sistematica de estudos qualitativos sobre transplante cardiaco
até o momento foi publicada por Conway e colaboradores, na Australia em 2013. Os
resultados da metassintese apontam para a ambivaléncia emocional associada a
experiéncia de transplante. Tanto emogdes positivas quanto negativas foram
relatadas, com 57% de tamanho de efeito. A questdo do suporte ao paciente
transplantado foi o aspecto de maior concordéncia entre os estudos. A estrutura de
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suporte pode tanto promover o bem-estar psicolégico dos receptores, quanto fazer
com que estes tenham dificuldade em recuperar a sensacdo de independéncia e
controle, com 71% de tamanho de efeito. 3

Em 2014, Flynn e colaboradores no Reino Unido, apesar de publicarem um
estudo aludindo a "pessoas pds-transplante”, ndo ha avaliaram a experiéncia de ser
transplantado, mas sim de ter tido delirium na Unidade de Terapia Intensiva.3?

Um estudo de 2015 analisou o uso do transplante cardiaco como ferramenta
de propaganda da ditadura franquista, por meio da imprensa espanhola33. Uso
inusitado do avango da tecnologia médica, mas digno de nota. Em 2022, um livro foi
publicado para aprofundar esta questdo®*. Considerando a densidade e relevancia do
programa de transplantes espanhol, as reflexdes trazidas pelos autores sdo bastante
instigantes a busca por conhecimento no campo de experiéncia de adoecimento.

Em 2019, investigadores espanhdis analisaram pelo viés fenomenologico as
questdes de vida e morte ligadas ao transplante cardiaco. O estudo consistiu em 22
participantes, incluindo 12 pacientes transplantados de coragdo e 10 familiares,
recrutados em dois hospitais de transplante em Madri, Espanha. 3%

Para os sujeitos analisados, o transplante de coragao é visto como um presente
natural que implica sacrificios, sofrimento e um sentimento de divida por parte do
receptor. O receptor torna-se devedor, sentindo a necessidade de retribuir o presente,
mesmo que isso ndo seja possivel. Os sentimentos de gratiddo dos pacientes
transplantados sao misturados com medo, incerteza e ansiedade relacionados ao fato
de serem receptores do coragdo de outra pessoa. A internalizagdo do orgao
transplantado € um processo lento, mas pode ser entendido como uma jornada em
gue o paciente reconstroi sua identidade. Em ultima instancia, a linha entre vida e
morte em pacientes de transplante de coracido torna-se complexa, e os pacientes
buscam respostas para entender esses conceitos como complementares.3®

Em 2021, pesquisadores turcos publicaram um estudo realizado com 11
pacientes submetidos a transplante cardiaco num dos 14 centros de transplante
daquele pais. 3¢

A partir de investigagcdo fenomenoldgica, os dados obtidos nas entrevistas
qualitativas. foram categorizados em trés temas principais:

1. Uma nova vida com um novo coragao: os receptores de transplante de coracao
vivenciaram uma nova vida com um novo coragao, expressando valorizagcdo e
gratiddo pelo transplante

2. Desafios: gerenciamento da terapia medicamentosa e seus efeitos colaterais, a
gestédo das emocgdes, a manutengao das relagdes sociais e o estigma social

3. Enfrentamento: As estratégias de enfrentamento incluiram fé em Deus e oragdes,
a responsabilidade de viver com uma béng¢do (o coragdo doado), o apoio de
profissionais de salde, o suporte da familia e o aconselhamento entre pares.

O estudo turco de 2021 € o mais recente no campo de experiéncia de
adoecimento em pacientes submetidos a transplante cardiaco. Até o momento, néo
foram publicados novos estudos sobre o tema.

O projeto DIPEx

Iniciado em 2000, o Projeto DIPEx foi um empreendimento pioneiro em termos
de publicagdes sobre as experiéncias de doenca e tratamento dos pacientes, com
base em pesquisas qualitativas rigorosas, originadas do incbmodo de um grupo de
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meédicos na Inglaterra que vivenciaram o cuidado de saude pela perspectiva do
paciente.?’

Os fundamentos da metodologia DIPEx foram estabelecidos no Health
Experiences Research Group (HERG) do Departamento de Cuidados Primarios e
Ciéncias da Saude da Universidade de Oxford®. A pesquisa qualitativa é o
fundamento epistemologico da DIPEXx. Atualmente, a rede conta com 14 paises, sendo
o Brasil (desde 2019) o Unico do sul global®.

Pesquisadores associados a DIPEXx International (DI) s&o treinados em uma
metodologia especifica desenvolvida pelo HERG*?. Esse método serve como padrdo
para pesquisadores em paises associados ao grupo. Antes de conduzir as entrevistas,
os pesquisadores estudam a literatura relevante e estabelecem conexdes com centros
de saude, especialistas, organizacgdes e individuos afetados pela questdo de saude
em estudo. A abordagem DIPEx foca em identificar temas comuns e apresentar
perspectivas diversificadas e polifénicas sobre as experiéncias dentro do sistema de
saude*'42,

Faz sentido argumentar que o Método DIPEXx, com sua sensibilidade polifonica,
atento as nuances e considerado no mundo todo o padrdo ouro em pesquisas de
experiéncia de adoecimento pode ser uma ferramenta para investigar a experiéncia
de adoecimento em transplantados de coragéo.

Consideragoes Finais

Num campo mais sofisticado como o da pesquisa qualitativa, indutiva, geradora
de perguntas de pesquisa, o processo de maturagdo e confecgédo de projetos exige
uma relagdo com o tempo mais relacionado ao conceito grego de Kairds (“o tempo
que conta”) do que Cronos( o tempo habitual, medido). E preciso, pois resgatar as
ancoras epistemoldgicas que fundamentam a pesquisa sobre um tema para apreciar
as lacunas no conhecimento acerca dele. No Brasil, um pais de economia robusta,
mas assolado por extrema desigualdade, pessoas vivendo em situagdo de extrema
pobreza tem acesso ao transplante cardiaco e diversos aspectos da medicina de alta
complexidade. As experiéncias desses sujeitos ainda sao pouco estudadas. Estudos
qualitativos ancorados em metodologia rigorosa, em populagdes de outras regides
brasileiras, com as nuances e idiossincrasias transculturais de um pais continental
podem enriquecer o conhecimento e melhorar ndo s6 a qualidade de vida desses
sujeitos como a qualidade dos cuidados de saude prestados a eles.
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