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RESUMO

Introdugdo: A doenga crbnica na infancia representa um periodo de angustia e
instabilidade na dindmica familiar. Quando é necessario um transplante de érgéos
sélidos, o impacto na familia é real e atravessa todas as fases que permeiam o
procedimento. O periodo da espera pelo transplante € marcado principalmente pelo
misto de sentimentos como medo, angustia, duvida e esperanca. A familia vivencia
neste momento alteragdes em seu funcionamento, que requer um olhar vindo da
equipe de saude. Desta forma, conhecer a experiéncia de manejo de familias neste
contexto ajudara na elaboracéo de intervengdes especificas. O manejo familiar tem
sido definido como o papel da familia enquanto responde ativamente a doenca e
diferentes situagdes de cuidado a saude, e o Modelo de estilos de manejo familiar foi
projetado para avaliar como a familia responde a doenga cronica de um de seus
membros. Objetivo: Conhecer a experiéncia de manejo familiar da crianga a espera
do transplante de 6rgaos sélidos de acordo com o Modelo de estilos de manejo
familiar. Método: Foi realizado um estudo qualitativo que utilizou o modelo supracitado
como referencial tedrico. Foram aplicadas entrevistas com questdes semiestruturadas
a nove participantes, de oito familias de criangas que aguardavam por um transplante
de 6rgaos solidos, que consentiram em participar do estudo. As familias foram
contactadas através de grupos de apoio em redes sociais, e a continuidade da sele¢cao
foi alcangada por meio da utilizacdo da técnica de amostragem em bola de neve. As
entrevistas foram realizadas de forma remota, e os dados foram analisados através
do modelo hibrido de analise tematica. Resultados: Os resultados apontaram que as
familias definem a experiéncia do de aguardar pelo transplante, como uma fase que
oscila entre 0 medo do transplante, da rejeicdo do 6rgao e da possibilidade de morte
em fila de espera, e a esperanca na melhora do quadro clinico. A crianca foi definida
pela familia através de duas vertentes: “igual” ou “diferente” das outras criancas da
mesma idade. Baseado nestas defini¢gdes, os comportamentos de manejo variaram,
tendo tanto foco na crianga como também na doenca, envolvendo mudancgas
importantes na vida e rotina dos familiares. As consequéncias percebidas envolvem
essencialmente a expectativa pela melhora do quadro clinico da crianga, seja por meio
do transplante ou n&o. Consideragoes finais: Identificar as necessidades da familia
que aguarda por um transplante, através da utilizacdo de modelos de avaliagcéo
familiar, possibilita ao profissional de saude implementar intervencbes especificas
para o enfrentamento dessa experiéncia.

Palavras-Chave: Familia; Transplante; Enfermagem Pediatrica; Crianca.
Linha de Pesquisa: Processo de Cuidar em Saude e Enfermagem da Mulher,

Crianca e Adolescente.



ABSTRACT

Introduction: Chronic illness in childhood represents a period of anguish and
instability in family dynamics. When it affects the stage of solid organ transplantation,
it generates changes for the family in all phases that permeate the procedure. The
period of waiting for the transplant is marked by a mixture of feelings between fear,
anguish, doubt, and hope for the possibility of improvement in the child’s condition.
The family is currently experiencing changes in the family unit, which requires attention
from the health team. In this manner, knowing the experience of this family will help in
the elaboration of specific interventions. The family management was defined was the
family’s during the response to illness and different health care situations and the
Family Management Style Framework (FMSF) model was designed to assess how the
family responds to the chronic iliness of one of its members. Objective: To learn about
the experience of family management of children awaiting solid organ transplantation
according to the Family Management Style Framework (FMSF). Method: A qualitative
study was conducted using the FMSF as a theoretical framework. Interviews with semi-
structured questions were applied to nine participants, from eight families of children
waiting for a solid organ transplant, who agreed to participate in the study. The families
were contacted through support groups on social networks and the continuity of the
selection was achieved using the snowball sampling technique. The interviews were
conducted remotely, through video call applications and the data were analyzed using
the hybrid model of thematic analysis. Results: The results showed that families define
the pre-transplantation experience as a phase that oscillates between fear of
transplantation, organ rejection and the possibility of death on the waiting list, and hope
in the improvement of the clinical condition. The child was defined by the family through
two aspects: “equal’ or “different” from other children of the same age. Based on these
definitions, management behaviors varied, focusing as much on the child as on the
disease, involving important changes in the life and routine of family members.
Perceived consequences essentially involve the expectation of improvement in the
child's clinical condition, whether through transplantation or not. Final considerations:
Identifying the family's needs while waiting for a solid organ transplant, using models
that assess family management, enables health professionals to implement specific
and necessary interventions to cope with this experience.

Key words: Family; Transplantation; Pediatric Nursing; Child.
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1. Introducao

1.1. Apresentacao

Estudar sobre familia, no contexto da saude da crianga, € um objetivo que
tem me instigado desde a Graduagdo em Enfermagem, com mais precisdo desde o
ano de 2015, quando decidi, como proposta da minha pesquisa de Trabalho de
Concluséo de Curso (TCC), desenvolver um estudo que envolvesse os cuidadores
familiares de criangcas e adolescentes com nefropatias, intitulado “Cuidadores de

criancas e adolescentes com nefropatias: aspectos da vida afetados pelo cuidar’.

Tratava-se de pesquisa quantitativa, comparativa e transversal, que teve
como objetivo avaliar o nivel de dependéncia da crianga e do adolescente acometidos
com nefropatia para desempenhar atividades de vida diaria e o quanto alguns
aspectos da vida do cuidador foram afetados pelas necessidades de cuidado com a

crianga.

A oportunidade de abordar cada uma das cuidadoras entrevistadas, mesmo
com as limitagdes metodoldgicas, rendeu momentos impares, regados a lagrimas,
risadas, angustias, sonhos e emogcdes — 0 que despertou em mim o desejo de

continuar a pesquisa, agora por meio de abordagem qualitativa.

Em 2016, intensifiquei meu interesse por essa area de pesquisa, apos
participar de uma disciplina extracurricular de verao, que trouxe, para o final das
minhas férias, a certeza que o meu desejo, depois de formada, era continuar nesta
area.

A disciplina “EN902 - Familia como unidade de cuidado” permitiu que eu
ampliasse minha visdo sobre a unidade familiar. Através dessa disciplina, fui
apresentada a uma ilustragdo, contemplada por meio da imagem do mobile(") que é
um conjunto de pecgas unidas em interagao e que, sofrendo estimulos provocados em
uma de suas pecgas, movimentam-se todas, cada uma de seu jeito, até encontrarem

um equilibrio.

A ilustracdo, em paralelo com as interagdes familiares, mostra que a familia

toda é afetada quando um evento atinge um de seus componentes.
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A partir disso, cresceu em mim a indagac¢ao do papel do enfermeiro frente
ao cuidado da crianga e da sua familia. Em 2018, iniciei minha trajetéria como
Enfermeira Residente em Saude da Crianca, pela Pontificia Universidade Catélica de
Campinas — PUC Campinas, com o desejo de aprender praticas assistenciais e

vivenciar a construgao iniciada na graduagéo.

Em meio a este contexto, fui estimulada a escrever um portfolio que
ilustrasse minha trajetéria dentro da residéncia. Um dos capitulos que escrevi
chamava-se “Colcha de retalhos”. O capitulo recebeu esse titulo, pois ilustrava a
construgdo da minha identidade como enfermeira até aquele momento e como eu
entendia a necessidade de abordar a familia e as relagbes familiares em um programa

de residéncia multiprofissional em saude da crianga.

A tutora e os demais colegas de turma abragaram minha ideia e decidimos
discutir o assunto utilizando o filme “Uma prova de amor - My sister’s keeper’ (Ano:
2009, Pais: Estados Unidos). A importancia desta discussao foi impar, pois a turma
era composta por sete profissées da area da saude e cada profissional contribuiu de

inumeras formas com o olhar voltado a familia.

No ultimo ano da residéncia, eu decidi, como projeto de conclusao de curso,
manter o foco na mesma tematica, desta vez realizando revisido da literatura, intitulada
“Sobrecarga de cuidadores de criangas e adolescentes com nefropatias: aspectos da
vida afetados pelo cuidar”. Realizar a residéncia me permitiu vivenciar aquilo que eu
estava pesquisando, enquanto fazer a revisao da literatura trouxe informagdes novas
e interessantes sobre o tema, que me animaram a dar continuidade em um projeto

futuro.

A partir da revisao de literatura, identifiquei trés categorias tematicas: A
crianca nefropata e a sobrecarga no papel do cuidador; O cuidador familiar e os
beneficios do cuidar ao paciente; e A equipe multiprofissional € o apoio ao cuidador.
Destaca-se a necessidade do olhar ampliado da equipe de saude, cuja abordagem
deve envolver, ndo somente o paciente, mas também o cuidador, pois essa
abordagem contribui positivamente para o cuidado centrado na crianca e na familia e,

consequentemente, para a recuperagao da saude do paciente.
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Ainda tecendo minha “Colcha de retalhos” e dando continuidade a minha
identidade como enfermeira, adicionei mais um retalho a essa coberta, atuando como
professora no curso Técnico em Enfermagem, desde 2018, ministrando as disciplinas
de Enfermagem em Saude da Mulher e Enfermagem em Saude da Crianca e

Neonatal, no qual trago para a sala de aula vivéncias da minha trajetoria.

A imagem do mobile, presente em minhas aulas, os filmes discutidos
naquela disciplina de verao, os livros "Extraordinario” da autora Raquel J. Palacio e o
‘O Pequeno Médico" escrito por Graziela Gilioli (que narram diferentes contextos
familiares que s&o alterados apds o diagndstico de uma doengca em um filho)
participam deste cenario. Eu tenho muita satisfagdo em oportunizar esses momentos
e essas discussdes aos meus alunos, futuros profissionais de enfermagem — os quais

levarao para sua pratica profissional esse importante aspecto no cuidado.

Em 2021, ingressei no Mestrado, pelo Programa de Pdés-Graduagao da
Faculdade de Enfermagem da Unicamp. Por meio da Professora Dra. Ana Marcia
Chiaradia Mendes Castillo, livre-docente na mesma faculdade, fui apresentada ao
referencial tedérico do Modelo de Estilos de Manejo Familiar (Family Management Style
Framework - FMSF)®) .O FMSF esta fundamentado no Interacionismo Simbadlico e foi
construido a partir de revisado de literatura, que identificou aspectos-chave de como a
unidade familiar responde a doencga da crianga.

A partir daquele momento, observei a relevancia de utilizar esse modelo
para identificar estilos de manejo familiar frente a experiéncia da espera pelo
transplante de 6rgaos solidos, visto que nao identificamos nenhum estudo com este

objetivo.

1.2. A familia da crianga que espera por um transplante

A literatura destaca aumento consideravel, nas ultimas décadas, de
familias que possuem criangas com doencas cronicas ). Dentro do contexto familiar,
a noticia de uma doenca crbnica na infancia gera repercussdoes dolorosas e
consequéncias emocionais — como sobrecarga, estresse e depressdo — em todos os
membros da familia ). O transplante é uma alternativa para doengas progressivas e

degenerativas de 6érgaos vitais, mas a necessidade dele pode gerar na familia um
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misto de sentimentos, como medo, incertezas, ansiedade, raiva e, também, esperanca

com a possibilidade de recuperagao da crianga -7,

O transplante de 6rgaos € um procedimento complexo, que envolve o ato
cirargico, requerendo multiplas intervencgdes terapéuticas, uso continuo e permanente
de medicamentos, visitas frequentes aos servicos de saude (para consultas e
realizacdo de procedimentos invasivos), por todo curso da vida ©78), E possivel
identificar elevada carga emocional experienciada pela familia nesse contexto,
exteriorizada como exaustio, depresséo e consequéncias na saide mental ).

O processo do transplante n&o se inicia no ato cirurgico, mas atravessa
fases — descobrir a necessidade do transplante, aguarda-lo, recebé-lo, e conviver com
ele. Cada fase pode gerar alteragcbes na dindmica familiar, que requerem
acompanhamento e intervengdes especificas 1), A literatura aponta a existéncia de
duas fases de crise, representadas por saber da necessidade do transplante e receber
o transplante, ambas marcadas por desequilibrio na familia, devido as adaptacdes

que sdo mais intensas nesses periodos -1

A fase de aguardar por um transplante, também chamada de pré-
transplante, definida a partir do momento em que o paciente sabe a necessidade desta
intervencdo @12 é caracterizada pela espera, na qual a crianga e a familia
experienciam diversos sentimentos e mudangas, como ansiedade e impoténcia —
relacionados a piora do estado de saude da crianca —, desamparo, raiva, duvidas,
medo e depressao, que podem ser agravados pelas dificuldades financeiras e
alteragbes na dindmica familiar ). Dentre todas as fases, a do pré-transplante é
descrita pelos familiares como a fase de maior estresse, comparada com “viver com

uma bomba-relégio (12,

No periodo pré-transplante de criangas a espera do 6rgéo sdlido, a
experiéncia familiar vivida nessa etapa pode ser diferente se comparada a experiéncia
de esperar um transplante de tecidos (2. A crianga que espera por 6rgdo sélido pode
apresentar alteracbes nas funcdes fisicas, devido a varios processos agudos ou
cronicos que precipitam a faléncia de 6rgaos, alterando o funcionamento de todo o
organismo. A medida que a doenga progride, a crianca pode tornar-se mais
dependente da familia para realizagdo de atividades da vida diaria (2. Tais alteragdes

causam impactos emocionais que podem levar os familiares a sintomas depressivos,
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ocasionados por estresse, medo, incerteza e ansiedade ('3. Nas familias de criangas
que vivenciaram o transplante hepatico, o nivel de sofrimento psicolégico dos

familiares é maior na fase pré-transplante, quando comparado as outras fases (14-19),

A crianca em fase de espera por um transplante de o&rgaos,
frequentemente, é isolada do seu ciclo social, devido a deterioragdo da sua saude e,
também, em funcdo das hospitalizacdes frequentes. Com as limitagdes do convivio
social e o aumento das limitagbes fisicas, essas criangas apresentam baixa
autoestima e depressdo (2. Problemas comportamentais da crianga sdo mais
frequentes na fase de pré-transplante — e a elevada carga emocional afeta toda familia
(12).

O aumento das taxas de mortalidade entre as criangcas que esperam pelo
transplante de 6rgaos aflige as familias, pois a possibilidade iminente da morte de um
filno gera, nos familiares, sentimentos de desespero e revolta (%16-18) Em relagdo aos
dados nacionais de 2022, da Associac&o Brasileira de Transplante de Orgéos (ABTO),
286 criangcas ingressaram na fila de espera para realizar transplante de 6rgaos,
totalizando em 1.249 criangas, sendo que 26 criangas morreram em aguardo pelo

orgéo no primeiro semestre de 2022 (19),

Sendo assim, fica evidente a importancia do olhar integral para essa
familia. A literatura dispde de estudos sobre o impacto psicossocial que a experiéncia

de um transplante causa na crianca e na familia (12-15.20),

Estudos realizados com pais de criangcas a espera de um transplante
evidenciaram que muitos sintomas de sofrimento psicolégico dos pais estéao
relacionados a conflitos familiares gerados na fase pré-transplante, que podem estar
relacionados a dificuldade de enfrentamento familiar, & maior tensdo e a dificuldade

de adaptacéo a essa fase (12.19),

As demandas geradas pelo cuidado com a crianga afetam o contexto
familiar e impdem a necessidade de reorganizagao e adaptagéo a novas rotinas. Cada
familia maneja seu cotidiano de tal forma que os cuidados com seus membros sejam
incorporados a rotina ("), A crianga que vive a experiéncia do transplante necessita de
adequacgdes e ajustes que influenciardo o resto da vida — e os profissionais de saude

devem assistir a familia como unidade de cuidado (19
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Estudos apontam a necessidade de avaliar a familia e realizar intervengdes
no periodo de pré-transplante (34, Quando essas intervengdes sdo realizadas, a
adaptacao psicoldgica da criangca é favorecida, o que resulta no enfrentamento
positivo das demais fases. No entanto, quando a equipe de saude n&o oferece suporte
adequado as condi¢cdes psicologica e social dos pais, isso pode resultar em
consequéncias negativas, como o aumento da taxa de mortalidade infantil antes do
transplante, maior risco de rejeigao tardia enxerto e prolongamento do tempo de

internagao (13-14),

Os profissionais de saude, quando compreendem como a familia responde
as demandas de cuidado com a crianga em fase pré-transplante, sdo capazes de
direcionar intervencgdes especificas a realidade de cada familia — tanto nos momentos

de crise quanto nos de estabilidade no processo da doenga (1),

Conhecer a experiéncia de manejo dessa familia, frente a espera pelo
transplante, podera auxiliar na elaboracao de intervengdes especificas. Por meio do
FMSF @ ¢é possivel avaliar como a familia responde a doenga cronica de um de seus
membros, por isso, 0 modelo tem sido amplamente utilizado na literatura para

avaliagdo de manejo familiar (11:21-23),

A expressao “estilo de manejo familiar” € empregada para abordar um
padrao consistente de resposta da unidade familiar a alguma condi¢ao de doenga. O
termo “manejo” reforga o foco no componente comportamental da resposta familiar,
sendo diferenciado de outros elementos da dindmica familiar, como comunicacéao e
tomada de decisdo ?). O manejo familiar pode ser definido como “o papel da familia
enquanto responde ativamente a doenca e diferentes situagdes de cuidado a saude”
@),

O FMSF avalia a resposta da familia por meio de trés componentes
conceituais: definicdo da situagdo, comportamentos de manejo e consequéncias
percebidas ).

O componente Definicdo da situacao relaciona-se aos significados
designados pela familia frente a experiéncia do manejo. Os Comportamentos de
manejo incluem os principios assumidos pelos membros familiares nas diferentes
situacdes impostas pela doencga cronica, enquanto as Consequéncias percebidas sao
os resultados reais ou esperados pela familia no manejo diario da doencga, os quais
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formam os comportamentos e, consequentemente, influenciam a definicdo da
situacao .

O modelo com esses trés componentes foi reestruturado em 2003, a partir
de atualizagao bibliografica, com a intengdo de propor uma estrutura tedérica em que
0s pesquisadores e os profissionais de saude pudessem avaliar as familias quanto ao
estilo de manejo e controle da doenga, com maior preciséo na avaliagdo dos padroes
de comportamento e, a partir dai, formular intervengcées que atendessem as reais
demandas da familia, nos diversos contextos (2).

Os componentes e temas conceituais que formam o FMSF, estao dispostos

no Quadro 1.

Quadro 1. Modelo de Estilos de Manejo Familiar
Componente Temas Conceituais
Conceitual

Identidade da crianca: Visao dos pais acerca da
crianga e de que maneira estas perspectivas focam a
doenca ou normalidade, habilidades ou

vulnerabilidades.

Visdo da doenca: Crencas dos pais sobre a causa,

gravidade, progndstico e percurso da doencga.

g_etfinigiéo da Mentalidade de manejo: Visdo dos pais a respeito da
ituacao
¢ facilidade ou a dificuldade em seguir o regime de
tratamento e suas habilidades de o manejarem com

eficacia.

Mutualidade entre os pais: Crencas dos pais sobre o
quanto eles tém perspectivas compartilhadas ou
divergentes sobre a crianga, a doenga, suas filosofias,
parentalidade e abordagens no manejo da doencga.

Filosofia sobre parentalidade: Alvos, prioridades e

Comport.amentos valores dos pais que conduzem a abordagem e as
de Manejo o » _
estratégias especificas para o manejo da doenca.
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Abordagem de manejo: Avaliagdo dos pais sobre o
quanto eles tém desenvolvido uma rotina, estratégias
associadas ao manejo da doenga e as incorporagdes

ao cotidiano familiar.

Foco da familia: Avaliagdo dos pais a respeito do
equilibrio entre o manejo da doenga e o0s outros

aspectos da vida familiar.

Consequéncias

Percebidas ] . .
Expectativas futuras: Avaliagao dos pais com relagao

as implicagdes da doencga no futuro da crianga e da

familia.

Fonte: Adaptado de Knafl e Deatrick. Estados Unidos, 2003 (2).

No contexto da doenga crénica na crianga, o FMSF pode ser utilizado na
avaliacao da familia, para planejar intervengdes personalizadas em momentos de

transicao do ciclo de desenvolvimento familiar (24-30),

Em Enfermagem, o FMSF é amplamente utilizado como referencial te6rico
em pesquisas demonstrando ser uma ferramenta util e confiavel, capaz de fornecer

suporte as necessidades do paciente e da familia (21-39),

E importante identificar os estilos de manejo familiar nos variados contextos
de doenca, pois a literatura aponta para alteragdes na dindmica familiar da crianga em
fase de pré-transplante. Diante desta necessidade,e considerando o FMSF uma
ferramenta util no estudo de manejo familiar, o estudo se propde a responder a
seguinte pergunta: “Como é a experiéncia de manejo familiar da crianga que espera

por um transplante de 6rgéaos soélidos?”.
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2. Objetivo

Conhecer a experiéncia de manejo familiar da crianga que espera por um

transplante de 6rgaos sdlidos, a luz do FMSF. )
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3. Método

3.1. Tipo de estudo

Considerando o objetivo e a natureza do problema de pesquisa, a
abordagem qualitativa foi escolhida para este estudo. A abordagem qualitativa permite
a analise de fatos e fenbmenos de acordo com a realidade da prépria pessoa, em um
determinado contexto, por meio da interpretagao do pesquisador e baseando-se na

observagao dos fendmenos e nas linguagens faladas ou escritas dos sujeitos 1),

A descricao qualitativa pode captar a aparéncia do fenbmeno e, também,
suas esséncias, buscando explicar origem, relagdes e mudancgas e tentando prever
as consequéncias (2). Para compreender um fendmeno, a abordagem qualitativa tem
como base diferentes referenciais metodologicos investigativos, que podem permitir

explorar um problema social ou humano, de acordo com o ponto de vista dos sujeitos
(33)

A concepgéo de pesquisa qualitativa envolve cinco caracteristicas basicas,
que constituem este tipo de estudo: ambiente natural, dados descritivos, preocupagao

com o processo, preocupacgédo com o significado e processo de analise indutivo G1).

Os dados coletados séo descritivos e o material obtido nessas pesquisas &
rico em descricbes de pessoas, situagdes e acontecimentos. A preocupagao com o
processo € muito maior que com o produto. O interesse do pesquisador, ao estudar
determinado problema, é verificar como ele se manifesta nas atividades, nos

procedimentos e nas interagdes cotidianas ).

Como referencial tedrico, foi utilizado o FMSF, ja apresentado, que permite
avaliar como a familia, enquanto unidade de cuidado, responde a doenca crdnica de
um de seus membros, por meio dos componentes conceituais: Definicdo da situacéo,

Comportamentos de manejo e Consequéncias percebidas 2.

A analise de dados foi realizada por meio do Modelo hibrido de analise
tematica, que integra a abordagem dedutiva, baseada em modelos de cddigos, e a

indutiva, guiada pelos dados (34,
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3.2. Aspectos éticos

O projeto esta de acordo com a Resolugao CNS/MS n°. 466/12, que trata
de pesquisas envolvendo seres humanos, em todas suas etapas ©%. A pesquisa foi
submetida ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual de Campinas
(Unicamp), sendo que a coleta de dados foi realizada ap6s o parecer favoravel (n°
5.636.628 e CAAE: 59443322.5.0000.5404).

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE (Anexo 1) foi
encaminhado de forma eletronica (por e-mail ou aplicativo de mensagem) para que o

participante pudesse ler, esclarecer duvidas e assinar antes de iniciar as entrevistas.

3.3. Amostragem

A amostragem foi realizada pela técnica snowball sampling (conhecida
como bola de neve) %), tendo como canal os grupos virtuais e as redes sociais e de

apoio para pessoas (e seus familiares) que aguardam ou ja realizaram transplante.

A amostragem snowball sampling € uma técnica nao probabilistica, que
utiliza cadeias de referéncia %), sendo considerada util para identificar grupos dificeis
de serem acessados. Inicialmente, utiliza-se de documentos e/ou informantes-chave,
nomeados como sementes, a fim de localizar algumas pessoas com o perfil para a
pesquisa, dentro da populagdo geral ©36). A partir disso, & solicitado que as pessoas
indicadas pelas sementes indiquem novos contatos com as caracteristicas desejadas,
a partir de sua propria rede pessoal, e assim sucessivamente. Desta forma, a
populacao a ser estudada pode crescer a cada entrevista, caso seja do interesse do

pesquisador (36),

O numero de participantes nao foi previamente definido ¢7-38) e a coleta de
dados foi interrompida quando houve saturagéo, ou seja, quando surgiram apenas

repeticdo de dados ja coletados, sem acréscimo de informagdes relevantes (37-38),
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3.4. Critérios de inclusao e exclusao dos participantes

Foram consideradas, para o estudo, familias de criangas com idade igual ou
inferior a 12 anos, que estavam a espera de transplante de érgaos sélidos. Foram
excluidas as familias cujas criangas estavam aguardando o segundo transplante —

condicao especifica que nao foi avaliada neste estudo.

3.5. Recrutamento dos participantes

A pesquisadora foi inserida nos grupos virtuais e nas redes sociais e de
apoio as pessoas (e familiares) transplantadas ou que aguardam por transplante de
orgaos. Os grupos foram selecionados com base no perfil dos participantes, de acordo
com o objetivo do estudo. A partir disso, foram selecionados seis grupos —
denominados “Pré e Pods-Transplantados do Brasil” (8,9 mil participantes),
“Transplantados de Orgéos e Fila de Transplante” (2,1 mil participantes), “Transplante
de Rins” (102 membros), “Transplante Pulmonar” (2,1 mil participantes), “Insuficiéncia
Renal Crénica e Transplante Renal” (4,2 mil participantes) e “Criangas com

Insuficiéncia Renal Crénica” (204 participantes).

A insergao da pesquisadora nos grupos foi realizada apds o consentimento
dos administradores dessas comunidades. As publicagcdes tiveram por finalidade
oferecer a oportunidade para as familias participarem do estudo. Os familiares com
interesse em participar enviaram mensagens de texto para a pesquisadora e

agendaram o momento da entrevista.

3.6. Procedimento de coleta dos dados

As entrevistas foram realizadas de forma remota, através de ligagdes
telefébnicas e/ou chamadas de video. Todos os recursos utilizados para entrevista
foram realizados em espacgo protegido, para garantir a privacidade e a preservagao

da identidade do entrevistado.
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3.7. A entrevista com a familia

Apo6s o consentimento do familiar, foi encaminhado o TCLE (Anexo 1), de
forma virtual (anexado por e-mail ou em link pelo aplicativo de mensagem) para que
o entrevistado pudesse ler, esclarecer duvidas e assinar virtualmente antes de iniciar
a entrevista. Neste momento, foi esclarecido que a entrevista seria gravada e realizada
por recurso de videochamada (Google Meet, ZOOM el/ou Skype) ou por ligacéo

telefénica, de acordo com a preferéncia do entrevistado.

A entrevista foi composta por duas etapas, em um unico encontro. A
primeira parte foi conduzida com perguntas para identificagcdo da crianga e da familia,
para construgao do genograma e do ecomapa, compreensao da estrutura e dinamica

familiar e das relacdes entre membros e rede de apoio.

O genograma corresponde a representagao grafica das informagdes sobre
a familia. A medida que vai sendo planificado, esclarece a dinamica familiar e as
relacdes entre seus membros. E um instrumento padronizado, no qual simbolos e
cddigos podem ser interpretados como linguagem comum aos empenhados em

visualizar e acompanhar a histéria familiar e os relacionamentos entre seus membros
(39)

O ecomapa tem como objetivo adquirir dados essenciais e de
relacionamentos que os membros da familia mantém com as redes de apoio social e
a natureza desses relacionamentos. Busca, principalmente, compreender os recursos
familiares e os aspectos externos a familia (familia extensa, amigos, vizinhos,
comunidades, instituigdes religiosas etc.) que sdo recursos familiares 9. O ecomapa
pode também representar situagdes de conflito entre a familia e algum membro da
rede social, possibilitando maior compreenséo da familia inserida em seu contexto

mais amplo “").
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O genograma e ecomapa foram utilizados, para esta pesquisa, como
instrumento de aproximacgéo e quebra-gelo com as familias, bem como para auxiliar

na caracterizagao e identificagdo dos participantes.

Apos a etapa de caracterizagao das familias, foi conduzida a entrevista,
composta por questdes abertas, construida a partir do modelo FMSF ), para acessar
as trés dimensdes do modelo tedrico adotado (definicdo da situagdo, comportamento
de manejo e consequéncias percebidas). Alguns exemplos de perguntas realizadas
na entrevista, para cada dimensdo do modelo, estdo apresentados no Quadro 2. O
roteiro, semiestruturado (Anexo 2), que direcionou a entrevista, permitiu a realizagao
de perguntas conforme a necessidade de maior aprofundamento ou de compreenséo
em cada caso.

As entrevistas foram transcritas na integra pela pesquisadora, para
favorecer o aprofundamento nos dados. O uso da gravacao colaborou para que a
pesquisadora estivesse mais atenta aos participantes e permitiu manter o foco na

entrevista e atengao para o esclarecimento das informacdes.

Quadro 2. Exemplo de perguntas baseadas no modelo FMSF

Componente Exemplos de perguntas
conceitual

- Como é a rotina do seu filho em relagao a das outras
criangas da mesma idade?

Defini¢ao da - Quais sdo as maiores dificuldades que vocés
situacao o . .
enfrentam no cotidiano ao cuidar da crianca? Como

vocés enfrentam isso?

- Como vocés acrescentam as demandas de cuidados,
desse periodo de espera, a rotina familiar?
Comportamentos de
manejo - O que mudou no cotidiano da sua familia ap6s a

descoberta da necessidade do transplante?

A - Vocé acredita que os cuidados com seu filho
Consequéncias

percebidas interferem nas demais rotinas da familia? Por qué?

3.8. Analise dos dados — Modelo hibrido de analise tematica
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Nesta pesquisa utilizamos o Modelo Hibrido de Analise Tematica que
integra tanto a abordagem dedutiva, baseada em modelos de cdédigos previamente

determinados, quanto a abordagem indutiva, guiada pelos dados 34,

Para esse modelo de analise, a codificacdo dos dados é realizada em cinco

etapas (34

Etapa 1. Desenvolver um template: opera como ferramenta de
gerenciamento de dados, permitindo organizar segmentos do texto que sejam
similiares ou que se correlacionem, possibilitando a interpretacdo (codificagéo

dedutiva) 34, Nesta pesquisa, o femplate foi baseado no FMSF ),

Etapa 2. Sintetizar os dados e detectar os temas iniciais — Codificagédo
indutiva: nesse momento é realizada uma leitura aprofundada, possibilitando resumir
os dados e listar os pontos essenciais destacados pelos sujeitos da pesquisa. A
sintese das informagdes indica o inicio do processamento dos dados, surgindo os
temas iniciais 4. Durante a andlise da entrevista transcrita, codigos sdo produzidos,
e representam as unidades de significado que favorecem a organizagao, identificagéo
de padrées e a andlise dos dados 4. No Quadro 3, apresentamos um exemplo da

codificacao inicial de um trecho da entrevista.

Quadro 3 - Exemplo de codificagdo inicial

Trecho da Entrevista Caédigos

“O que diferencia um pouco é que ela ndo | -Nao podendo ter contato com
pode, né...ter contato com outras criangas. | outras criangas

Ela ndo pode frequentar a escola, ela toma .
_ o -N&o podendo frequentar a escola
muita medicagdo, ela cansa para fazer ) L
_ _ _ -Tomando muita medicagao
coisas simples, que talvez outras criangas
ndo cansassem, o restante ela fica meio|-Cansando para fazer coisas
isoladinha”. simples, que outras criangas nao

cansam

-Ficando meio isoladinha
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Apos a codificagdo inicial, os codigos passam por uma analise inicial,

agrupando-os por similaridade e de forma indutiva, guiada pelos dados ©4) (Quadro

4).

Quadro 4 - Exemplo de codificag&o indutiva

Cadigos

Codificagao indutiva

- Nao podendo chorar

- Nao podendo frequentar a escola

- Nao podendo cair, ndo podendo correr,

nao podendo bater a barriga

Nao podendo fazer coisas que outras

criangas normalmente fazem

Etapa 3. Aplicar o template — Codificacdo dedutiva: utiliza-se o template

com o proposito de reconhecer as unidades de textos pertinentes e apurar a

semelhancga dos dados. Aqui, a analise dos dados é conduzida, mas nao limitada,

pelos codigos do template (34,

Na codificacéo

inicial, os codigos indutivos foram direcionados a

fragmentos de dados que retratam um novo tema observado no texto. Esses

fragmentos sdo combinados ao template, propiciando a ampliagao e a elaboracgao de

novos 4. No Quadro 5, € mostrado um exemplo de codificagdo dedutiva com

aplicagao do template de um trecho da entrevista.

Quadro 5- Exemplo de codificagdo dedutiva

Cadigos

Codificagao indutiva

Codificagao dedutiva

- Mudando de cidade

- Mudando de casa

- Mudando para Sao Paulo

Mudando de casa

Abordagem de manejo

Etapa 4. Conectar os codigos e identificar os temas: Seguida as

codificacbes indutiva e dedutiva, os cédigos sido associados por similaridade,
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elevando o nivel de abstragdo e apontando os temas e os padrdes dos dados (34,

Nesta fase, foi observada a saturacao tedrica e finalizada a coleta de dados.

Etapa 5. Confirmar os temas codificados: nesse momento ¢é realizado o
processo de associagdo dos temas anteriormente identificados a partir do texto
codificado. E de suma importancia revisar as etapas anteriores, verificando que os
temas associados representem a analise inicial dos dados e dos codigos atribuidos.
Os temas sao validados com o template, descritos de forma a elucidar e confirmar a

forma que foi tomada para a divisdo dos temas ©4)

No Modelo hibrido de analise tematica, antes da fase interpretativa, ha a
interagdo entre os textos, cddigos e temas, 0 que gera um novo agrupamento dos
temas. Essa interatividade, que transpassa o processo qualitativo, garante o rigor

metodoldgico e a confiabilidade na andlise dos dados G4 .
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4. Resultados

Foram entrevistados nove participantes (um pai e oito maes), compondo
oito familias. Dois familiares desistiram da participagdo apds o consentimento e uma
familia ndo preencheu os critérios de elegibilidade.

A caracterizagao das familias esta apresentada no Quadro 6.



Quadro 6. Caracterizagao das familias participantes
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(o]

Familia | Inicial Grau Escolari | Profissédo Religia Inici | Idad | Indicagdo [ Orgdao a | Tempo
do Parent | dade o al e do ser em que
entrevis | esco da transplant | transpla soube
tado cria e ntado da
nca necessi
dade do
transpla

nte

1 A Mae Ensino Biomédica Catolica B 18 Miocardiopat | Coracéo 1 ano

Superior mese | ia Dilatada
s
2 C Mae Ensino Vendedora Catolica D 4 Miocardiopat | Coracédo 4 meses
Superior mese | ia Dilatada
Incomplet s
o
3 E Méae Ensino Desemprega Catodlica F 3 Rins Rim 2 anos
Médio da anos Policisticos
4 G Mae Ensino Cabeleireira Evangélic | H 3 Hipoplasia Coracéao 6 meses
Médio a anos do
Ventriculo
Esquerdo
5 | Mae Ensino Servidora Catolica J 14 Displasia e | Rim 2 anos
Superior Publica mese | Hipoplasia
s renal cronica
6 K Mae Pos- Psicologa Catolica L 5 Doenca Pulméo 5 anos
graduagdo anos Pulmonar
Completa Intersticial
6 M Pai Pés- Programador | Catdlico L 5 Doenca Pulméao 5 anos
graduagé@o | de Sistema anos Pulmonar
Completa de Intersticial
Informacgéo
7 N Mae Ensino Professora Evangélic | O 11 Miocardiopat | Coracéo 6 meses
Superior de Portugués | a mese | ia Dilatada
einglés s
8 P Mae Ensino Quimica Sem R 13 Miocardio Coragéo 8 meses
Superior religido mese | ndo
Incomplet s compactado
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A analise indutiva dos dados, seguida pela dedutiva, feita a luz do FMSF
(), permitiu compreender o manejo familiar da crianga que aguarda por um transplante

de 6rgaos solidos.

Como ja apresentado, o modelo do FMSF possui trés componentes
conceituais: Definigdo da situagdo, Comportamento de manejo e Consequéncias
percebidas. Cada componente conceitual engloba temas conceituais que compdem
sua descricdo, permitindo a compreensdo da experiéncia de manejo das familias
neste contexto. Em nosso estudo, foi possivel agrupar as categorias indutivas,
identificadas no primeiro momento da anadlise, dentro das categorias conceituais

propostas pelo template.

A seguir, serdo apresentados os resultados a partir dos componentes

conceituais definidos pelo modelo, ilustrados pela fala das familias participantes.

4.1. DEFINICAO DA SITUACAO

A definicdo da situagédo relaciona-se aos significados designados pela
familia frente a experiéncia do manejo. Os temas conceituais que compdem a
definicdo da situacado sao: ldentidade da crianca, Visao da doenca, Mentalidade de

manejo, e Mutualidade entre os pais.

4.1.2. Identidade da crianca

A identidade da crianca € a visao dos pais sobre a crianga e o quanto estas
perspectivas focam a doencga, a normalidade, as habilidades ou as vulnerabilidades.

Dentro do contexto da espera pelo transplante, a identidade da crianga &
definida de forma bastante particular pelas familias. Ao descreverem seus filhos, as
familias apresentavam suas singularidades, mas também pontos convergentes que
permitem construir a perspectiva de identidade de uma crianga que aguarda por um

transplante de 6rgaos.
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Algumas familias focam suas perspectivas na normalidade e nas
habilidades do filho. Para elas, apesar da doencga e das limitagbes impostas pela
doenga, o filho ndo deixa de ser uma crianga igual as outras criangas da mesma faixa
etaria, que brinca, aprende, escreve, pinta e exerce todas as atividades comuns a

infancia.

“Ela faz as atividades dela, a gente procura tudo para ela fazer,
ela sabe pintar, sabe contar, a gente coloca videos para
estimular’ (Méae G.)

“Ela dorme, acorda e brinca! Ela encontra com a familia, vai
brincar no parque, ela fala, da risada, usa fraldinha, ela é
normal! (Méae P.)

As alteragdes na rotina da crianga, quando a familia a define como igual as
outras da mesma idade, ndo s&o vistas como perturbagdes ou algo que impossibilite
a familia de focar na normalidade da crianca, mas sim como excecdes que a crianga
vive, mas com as quais a familia ja se adaptou e que, por isso, nao interfere na

identidade da crianca.

‘Eu gosto de tratar e de pensar no L. como uma crianga
normal, claro que ele tem muitas questées no dia dele, como
tomar remédio e a questdo do oxigénio, tirando essas coisas o
resto é bastante normal. (Pai M.)

“S6 que algumas coisas apesar do hospital, sdo de uma rotina
bem comum, ele é um bebé, ele tem horario de acordar,
apesar dos horarios de medicagao, ele tem os horarios de
refeigdo, tudo direitinho, ele tira cochilinho de manha,
cochilinho de tarde, e dorme no mesmo horario de noite entdo
ele tem uma rotina razoavelmente normal para uma crianga
da idade dele” (Mae N.)

Porém, para a familia da crianga J., que tem uma irma gémea saudavel, os
pais identificam as diferencas entre as duas criancas, percebem que, além das
questdes de desenvolvimento infantil, existem também as de rotinas de exames, uso
de dispositivos hospitalares e questdes de comportamento. Quando as filhas precisam
ir a uma consulta médica, por exemplo, a méae |. percebe que J. encara a situagao
com mais receios, visto o historico de internagdes hospitalares e realizagdes de
procedimentos invasivos. Desta forma, os pais classificam J. como diferente das

outras criangas da mesma idade quando comparada a irma.
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“(J.) Vai para o hospital, coloca sonda e todo més vai para o
hospital fazer exame, tem consulta de rotina, enfim... é
perceptivel a diferenca entre a S. e a J., eu tenho o
comparativo dentro de casa (Risos)” (Mae |.)

“Entdo essa questao de como a J. encara e como a S. encara
que tem que ir para o médico, é bem perceptivel. A J. é bem
traumatizada, ela ndo consegue mais ver um jaleco branco e
mascara! E a S. ndo, a S. é bem tranquila porque pra ela ndo é
recorrente ir a uma pediatra ou fazer a cada um ano um exame
de rotina, de sangue, ela vai tranquila, chora na hora da
picadinha e depois nem liga” (Mae |.)

O pai de L., quando compara a rotina de cuidados com o irmao saudavel,
percebe as diferencas entre os filhos. Refere que a rotina com o filho saudavel era
mais facil e ndo demandava tanto esforgo e planejamento quanto € com o L. — mesmo
para realizacao de tarefas mais simples. Nesse contexto, ele o aponta como diferente

gquando comparado ao irmao saudavel.

“O N. (irmé&o) era uma crianga de certa forma tranquila de lidar,
um bebé totalmente tranquilo e normal, entdo a gente quis ter
outro, eu principalmente quis ter outro, e ai veio o L. Entdo nossa
rotina antes dele era normal, nés éramos uma familia normal”
(Pai M.)

“Com o N. era muito mais tranquilo! Para pegar a estrada era
pegar a fralda, mamadeira, uma coisa e pronto! Ndo tinha toda
essa questdo igual o L. de equipamentos e de cuidados!” (Pai
M.)

Existem as familias que focam suas perspectivas na doenca e na
vulnerabilidade de seus filhos, os caracterizando como diferentes das outras criangas
da mesma idade, devido as restricbes impostas pela doengca que afetam
comportamentos comuns da infancia. Elas relatam que atribuem parte da identidade
da crianga as suas fragilidades, oriundas do quadro clinico da doenca, evidenciado

por fadiga ao esforco fisico, desconforto respiratorio e fragilidade fisica.
‘Ela cansa para fazer coisas simples, né, que talvez outras
criangas nao cansassem.” (Mae A.)

“Eu sei que ele tem o pulmao tao fragil, a gente sempre procura
n&o pensar nisso” (Mae K.)
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Tais diferencas fazem com que as familias procurem adiar o inicio de
atividades que seriam comuns as criangas da mesma idade, levando a decisao de nao

ingressar o filho na escola, como € apontado pela Mae E..

“Ele ainda ndo vai pra escola. No ano que vem, que ele
completa quatro anos ele seria obrigado a ir pela idade, s6 que
a gente ainda ndo resolveu sobre isso ainda, por que como ele
tem que receber os cuidados com a alimentacéo dele, ele toma
muita medicagdo durante o dia, ele ndo pode cair, ele ndo
pode correr, ele ndo pode bater na barriga.” (Mae E.)

Em familias cujos filhos estdo hospitalizados, as criangas também séao
definidas como diferentes das outras, devido as particularidades e restricdes da
hospitalizagado, como, por exemplo, coleta de exames, realizacdo de procedimentos,
uso de dispositivos invasivos, rotina hospitalar e restricdo de visitas. Algumas
criangas, devido a doencga, apresentavam também mudancas em seu aspecto fisico,
como emagrecimento e desnutricdo, e tais mudancas também impedem que seus pais

as vejam como quaisquer outras criangas da mesma idade.

“Ela (H.) vai ter que ser sedada para passar um PICC, vai ser
furada para pegar outro acesso, para coletar uma
gasometria, coletar exame por que o TTPA deu alterado e é
isso, aquilo, é uma rotina que nao é para uma crianga!” (Mae G.)

“Uma colicazinha que ele sente, ja € motivo para sedar ele. Isso
que é diferente. E ele é muito desnutrido também” (M&e C.)

Além disso, para a mae C., que vivencia o contexto de internagao
hospitalar, existe o reconhecimento de que seu filho ndo faz coisas comuns, mesmo
gquando comparado a outras criangas hospitalizadas, como, por exemplo: chorar, ser

amamentado e acalentado.

“Mas a diferenga é essa: eu ndo posso acalentar ele, ele se
alimenta por sonda. Eu ndo posso amamentar, igual 0os outros
bebés” (Méae C.)
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Algumas criangas fazem uso de dispositivos hospitalares em ambiente
domiciliar. Quando este é o cenario, as familias também se percebem impossibilitadas
de identificar o seu filho como semelhante a outros da mesma idade.

“Ela é a unica crianga que dialisa na cidade, a unica pessoa
que dialisa aqui na nossa cidade” (Mae 1.)

“Por exemplo ele ndo come (...). Ele ndao vai comer, ele falou
pra mim “Mamé&e eu n&o vou comer, por que é dificil”, ele me fala
que com a traqueo é dificil” (Mae K.)

Além do uso de dispositivos ser um fator diferenciador para estas familias,
elas reconhecem que seus filhos precisam de acompanhamento com equipe
multiprofissional e os descrevem como criangas que precisam de cuidados especiais

— tornando-se diferentes de outras da mesma idade.

“Agora ela tem acompanhamento com nutricionista, e agora
ela esta acompanhando com a fono para em algum momento
ela possa participar das refeicoes” (Mae |.)

“Ele tem as terapias, ele faz fisioterapia, faz terapia ocupacional,
fica dificil a gente administrar mais do que isso.” (Mae K.)

Uma vez que as familias percebem seus filhos como diferentes e frageis,
qgue requerem cuidados especiais, essas familias também os definem como criancas
que nao podem ter convivio social ou que precisam de isolamento maior do que outras
criangcas com a mesma idade. Para essas familias, a crianca foi descrita como isolada,
nao podendo ter contato com outras pessoas nem interagdo com outras criangas, além
disso, ndo podem sair de casa — para evitar a piora do quadro de saude ou o

desenvolvimento de outra doenga.

“Ela (B.) fica “meio isoladinha”, as outras criangas podem ir
em escola, podem achar outras criangas para brincar e ela ngo!
Eu sempre tenho que manter mais isolada” (Mae A.)

‘Em relagdo as outras criangas, a gente privou ele por muito
tempo, do contato com outras criangas, posso dizer que
praticamente ele ndo teve contato com outras criangas.
Acho que com dois aninhos ele viu a prima dele pela primeira
vez, acho que com dois anos, as criangas nem vinham na nossa
casa e quem viesse visitar ndo trazia os filhos.” (Mae K.)
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“Ele nao tem convivio com ninguém além de mim, do pessoal
do hospital, e dos irméaos dele que vem visitar geralmente nos
domingos.” (Mae N.)

Desta forma, para as familias entrevistadas, a identidade da crianga é
definida de forma singular, sendo que os participantes percebem que a crianga é igual
as outras da mesma idade, quando comparada a capacidade de realizar algumas
atividades tipicas da infancia, mas, também, ao se depararem com diferencas, os pais
consideram que, apesar das doencas, seus filhos ndo deixam de ser uma crianga
normal. Por outro lado, também ha aquelas que consideram seus filhos como
diferentes de outras criangas quando identificam as restricbes impostas pela doenca,

seja em contexto hospitalar ou domiciliar.

4.1.3. Visdo da doenca

Visao da doenca é definida como a crenca dos pais acerca da causa, da

gravidade, do progndstico e do percurso da doenca.

A descoberta do diagnostico foi definida pelos familiares como um
momento bastante delicado e de bastante gravidade, sendo comumente descrita
como um choque. A noticia da doencga cronica foi descrita como um momento delicado

e de grande importancia para toda familia.

“Quando a gente descobriu que a B. era cardiopata, foi um
choque para noés, porque ela é nossa terceira filha! A nossa
outra filha, antes dela, faleceu com seis meses de idade. Entao
para nés so de descobrir que ela era cardiopata foi um negécio
assim bem grande!” (Mae A.)

“Com 30 semanas foi fazer o eco, e ele (médico) falou que ele
(D.) tinha exatamente a mesma coisa, néo foi 0 mesmo meédico
da primeira gestacéo. E quando eu li o laudo, eu vi quatro linhas
exatamente com as mesmas palavras, naquela hora eu perdi
totalmente o chao, achei que ndo ia dar certo.” (Mae C.)

Saber do diagndstico de uma doencga crénica na vida do filho levou essas
familias a vivenciarem um novo contexto. A visdo da doenca, nesse momento, &

definida através do olhar da novidade. As familias adentraram em uma nova situacao,



37

nunca vivenciada por nenhum outro membro familiar, em que tudo é descrito como

novo.

O questionamento dos pais a respeito da causa da doenga é presente, e
muitos especulam a possibilidade de uma origem genética. Ao relembrarem que
ninguém antes na familia possuiu tal diagnostico de doenga cronica, eles referem e

reafirmam o contexto de novidade.

“O F. é o primeiro renal crénico. Que a gente ficou sabendo,
tanto do meu lado, como do lado do meu marido, ninguém teve
problema de rim, igual ao F. Entdo assim, para a gente, tudo é
novidade. Tudo que eu passo com o F. é uma novidade!” (Mae
E.)

A crenga dos pais, a respeito da gravidade da doencga, é descrita também
guando esses vivenciam o desconhecido mundo da internacéo hospitalar. Para a mae
l., além de ser definido como um momento novo, nunca experienciado, também foi
descrito como desesperador — em que tudo era um “choque”, pois a internacao
hospitalar precedeu a descoberta do diagndstico da doenga crénica, contribuindo para

a visdo de gravidade sobre a doenca.

‘A gente desconhece, esse mundo de hospital e de UTI, eu
nunca fui e na minha familia todo mundo saudavel, gragas a
Deus, mas foi assim, tudo era um choque, tudo era
desesperador, ndo sabia nem lidar direito com a situagéo, so ia
vivenciando” (Mae 1.)

A internagao hospitalar n&o € a Unica causa que molda a visao de gravidade
dos pais a respeito da doenca. As criancas com doencgas cronicas também fazem uso
excessivo de medicamentos rotineiramente. No contexto do pré-transplante, a crianca
€ submetida a um regime medicamentoso complexo e diario, para controle de

alteragdes decorrentes da doencga.

‘Ele toma bastante medicamentos. Ele toma para presséo,
para o coragdo. Ele tem problema de presséao alta, né? O lado
esquerdo do coracéo dele ¢ dilatado. Entao ele tem que tomar,
ele toma bicarbonato. Isso é o dia a dia dele.” (Méae E.)

“Sao muitos remédios, tem que parar, diluir, pegar uma parte
e a outra parte descarta, isso toma bastante tempo!” (Mae P.)
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Além do uso excessivo de medicamentos, a crianga que aguarda pelo
transplante é submetida a exames de rotina, visitas frequentes ao hospital e consultas
médicas. As familias descrevem essas demandas como algo cansativo, contribuindo

para uma visdo de doenga que permeia a gravidade.

“E estressante para ele estar sempre em hospital, sempre
estar fazendo exames (...), porque é muito cansativo, quem
vive nesse mundo sabe que é muito cansativo.” (Mae E.)

“Vai para o hospital, coloca sonda e todo més vai para o hospital
fazer exame, tem consulta de rotina” (Mae I.)

Conversar sobre percurso e prognostico da doenga leva os familiares a
falarem sobre o transplante. O contexto de espera pelo transplante é permeado por
duvidas, falta de conhecimento sobre o procedimento e desconhecimento sobre suas
fases, além da auséncia de informacgdes sobre a indicacdo do procedimento. As
familias assumem um desconhecimento do assunto que as impede de lidar com a
doenca.

‘Eu mesma nem conhecia transplante até toda essa situagéao
com a B., néo tinha muito conhecimento...” (Mae A.)

“Ninguém me explicou sobre isso, ninguém falou pra mim o
porqué o D. precisa do transplante, eu s fui aceitando” (Mae
C)

“Foi muita coisa, porque eu nao tenho muito conhecimento
sobre transplante. Eu geralmente converso com as pessoas
para informar,” (M&e N.)

Dentro do contexto de espera pelo transplante, as familias apresentam uma
variedade de sentimentos que definem esse momento: ansiedade, incerteza e medo
da possibilidade de morte em fila de espera. Para os familiares, o tempo de espera
pelo érgao é caracterizado como temeroso, por nao saberem quando o transplante ira
ocorrer, como ira ocorrer, se havera rejeicdo ou ndo, como sera o pos-transplante e

se a crianga ira sobreviver até a chegada do 6rgéo.

“Ela néo esta na fila ainda, mas obviamente que a gente fica um
pouquinho ansiosa em pensar quando sera a vez dela, quando
ela sera chamada, como que vai ser quando ela for chamada,
como vai ser a reagdo do organismo dela no transplante.” (Mae

1)
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“Mas existe muito a nossa ansiedade (...) E no caso da B., do
transplante, espero que ela tenha uma boa recuperacdo, que
néo tenha rejeicdo.” (Mae A.)

“Nés temos medo dos imunossupressores, nés temos medo
da rejeicao e nés temos medo do tempo da espera, que as
pessoas ainda tém um preconceito muito grande, uma
resisténcia muito grande a doar os 6rgéos.” (Mae C.)

O sentimento de incerteza, atrelado a ansiedade, também rege a crenga
dos pais. O tempo em fila de espera nao tem estimativa de duragao, caracterizando

uma vida de luta diaria.

“Pode ser que o F. consiga o transplante logo (...) ou pode
ser que ndo.” (Mae E.)

“Se levar trés anos, cinco anos, dez anos, isso é uma outra
questdo a gente nao tem ideia, a gente sabe que ele pode ter
uma piora e a gente tenha que adiantar esse transplante, ou se
né&o, hoje ele tem cinco anos, pode ser com 15, pode ser com 20
anos eu néo sei. Entao essa é a nossa questao, a gente nao
sabe quando!” (Pai M.)

Algumas familias referem sentimento de medo sobre a possibilidade de
morte em fila de espera. A mae K. conta que se deparou com relatos de participantes,
de grupos de apoio a pacientes em situagdo de pré-transplante, que infelizmente
evoluiram a obito em fila de espera — relatos esses vivenciados por familias de
criangas com doengas cronicas. Esses relatos despertaram o sentimento de
desespero, de ter que enfrentar ndo somente o transplante, mas também a

possibilidade de morte do filho em fila de espera.

“E eu fui ler relatos, fui conhecer pessoas, e eu li o caso de um
menino que fez o transplante aos oito anos e faleceu depois de
2 anos, e eu conheci uma menina que faleceu na lista de
espera (...) tem gente que esta viva, mas também tem gente que
nao esta.” (Mae K.)
A visdo da doenga é regida pela crenga que os pais tém a respeito do
transplante: medo e ndo aceitagao do procedimento. As familias temem o transplante;
os pais referem ter dificuldade em aceitar que o filho precisa de um novo 6rgao. Para

os pais, é complicado ter um filho submetido a um procedimento desconhecido e que
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pode gerar uma série de repercussdes na sua vida, podendo resultar até na rejeicao

do érgao.

“Mas transplante pra mim é sinbnimo de medo. Tudo que
envolve transplante pra mim é sinénimo de medo.” (Mae K.)

“Para o pai do D. esta mais dificil, ele € mais complicado do
que eu para aceitar essas coisas.” (Méae C.)

Em suma, a visdo da doenga é guiada primeiramente pela descoberta de
uma nova realidade: a doencga crénica, precedida da necessidade de um transplante
de 6rgaos. As familias enxergam essa situacao influenciados por medo, inseguranca
e incertezas acerca da causa, da gravidade e do progndstico que a doenga possa
gerar na crianga e na familia. Quando refletem sobre a repercusséo do transplante,

expdem os sentimentos de medo e dificuldades na aceitagdo do procedimento.

4.1.4. Mentalidade de manejo

A mentalidade de manejo é definida como a visdo dos pais sobre a
facilidade ou a dificuldade em seguir o regime de tratamento e suas habilidades de o

manejarem com eficacia.

Um dos elementos que caracterizam a visdo da doencga, para essas
familias, é a falta de conhecimento sobre o transplante, sendo que isso dificulta o

manejo da doencga e as tomadas de decisoes.

Para algumas familias, buscar conhecimento, pesquisando sobre o
procedimento, foi uma forma de modificar crengas e conceitos sobre a doenca,
facilitando o processo de tomada de decisédo. Para estas, ter conhecimento sobre o
transplante € crucial no momento de tomada de decisdo a respeito do manejo da
doencga do filho — e eles passam a fazé-lo com mais eficacia, mesmo diante de novos

elementos e incertezas que surjam no percurso da doencga.

“A gente procura, a gente pesquisa (...) inclusive a gente ja
marcou consulta com mais cardiologistas aqui de S&o Paulo,
para procurar segundas opiniées, segunda ou terceira.”
(Mae C.)
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‘Eu procuro saber das coisas que acontecem, procuro
conversar com outras maes também que tenham filhos renal
croénicos” (Mae E.)

ApOs buscarem e obterem as informagdes desejadas, alguns pais
conseguiram compreender as repercussdes positivas e negativas de submeter seus
filhos ao transplante. Assim, com mais clareza, optaram por entrar na fila de
transplante, sendo uma forma de facilitar o manejo da doenga. Ter informagdes ajudou

0s pais a se sentirem preparados para a fase do transplante.

“Mas depois eu me informei bem e elas me explicaram o porqué
e como deveria ser e se hdo fizesse o que aconteceria, 0s pos e
contras. E a gente pensou certinho e optamos por entrar na
fila.” (Mae P.)

‘E eu também estou preparada para o dia que (o 6rgao)
aparecer” (Mae C.)

Obter informagdes sobre o transplante influenciou na mentalidade de
manejo das familias. Para a mae N., o transplante é caracterizado como uma
oportunidade para otimismo e melhora do quadro do filho, enxergando o procedimento
como uma intervengao que pode trazer melhoras para a crianca. Nessa familia, um
dos membros havia falecido ainda na infancia com a mesma doenca da crianca, e
sem a possibilidade do transplante. Por conta disso, esse fator influenciou ainda mais
na mentalidade de manejo familiar — de modo que essa familia descreve o transplante

como uma possibilidade de esperanca.

“Ele (filho que morreu) ndo chegou a ter a oportunidade do O. de
esperar por um transplante, entao eu fico muito otimista de
que pelo menos o O. esta tendo essa oportunidade” (Mae N.)

“Eu explico geralmente a histéria do O. para as pessoas, mas
com esse paralelo com o que aconteceu, para eu poder ser mais
otimista sobre as perspectivas do O., entdo ter essa
experiéncia € um fato de esperancga.” (Mae N.)
Porém, outras familias encaram o transplante de forma oposta. Obter
informagdes sobre o transplante influenciou negativamente na mentalidade de

manejo, pois fez com que elas enxergassem o procedimento como algo que nao é
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bom, chegando a questionar a possibilidade de ele ocorrer em outra fase da vida da

crianga — querendo adiar a insergao do filho na fila de espera.

“Noés ja sabemos das consequéncias desse transplante, nos ja
sabemos que daqui uns sete anos esse coragdo pode falhar,
tanto que essa parte, a gente pensa: “Sera que seria melhor
fazer esse transplante Ia pra dez anos?” (Mae G.)

“Quando ele tinha mais ou menos uns dois meses eu comecei a
pesquisar sobre transplante, e eu fiquei muito assustada (...)
mas quando o L. comegou a melhorar, a gente comegou a
pensar, se era necessario, de novo” (Mae K.)

Com a descoberta da doenca crbénica, que resulta na necessidade do
transplante, em conjunto com as informagdes sobre o quadro da crianga, bem como
as mudangas que todo este contexto trouxe, a mentalidade de manejo pode ser
influenciada pela fé. Para algumas familias, a vivéncia desse periodo precisa estar

atrelada a crencga de que tudo vai dar certo.

“Entao precisamos ficar firmes, ter fé que vai dar tudo certo!”
(Mae E.)

“Nés temos muita fé, eu acredito em um Ser Superior, em um

Deus superior, que comanda tudo.” (Mae |.)
Para a familia da mae A., o sentimento é oposto. As demandas e
repercussdes desse periodo fizeram com que a fé dos pais fosse diminuindo e até

mesmo deixando de existir, influenciando a visdo deles sobre a doencga.

“Tem hora que a gente deixa até de ter fé, por conta disso a
gente fica meio descrente de tudo.” (Mae A.)

Desta forma, entendemos que a mentalidade de manejo é guiada pela
visdo dos pais a respeito da doenca. A busca por conhecimento e informagoes
influenciou a visao dos pais sobre a repercussao do quadro e, consequentemente, a
mentalidade de manejo, pois algumas familias tiveram mais clareza sobre a tomada
de decisdo a respeito do transplante e outras mais questionamento sobre as
consequéncias do transplante e progndstico da doenca.
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4.1.5. Mutualidade entre os pais

Definida como crenca dos cuidadores a respeito do quanto eles tém
perspectivas compartilhadas ou divergentes sobre a crianga, a doenga, suas filosofias

sobre parentalidade e abordagens no manejo da doenga.

Existem familias que afirmam que ficaram mais unidas ao vivenciarem essa
experiéncia. Apesar dos desafios impostos ao cuidar de uma crianga com doenga
cronica, e de aguardar pelo transplante, a estrutura familiar ndo foi abalada e sim
fortalecida, com ajuda mutua. Os pais possuem crengas com perspectivas
convergentes, permitindo que discutam juntos, chegando a um consenso a respeito

das tomadas de decisdes acerca do filho.

‘A gente ta bem unido! Eu achei até que ia abalar um pouco,
que a gente ia ficar meio desunido, mas acho que a gente ta
bem, a gente se ajuda” (Mae A.)

“Nossa uniao fez diferenga, isso a gente sabe. (...) e eue o M.
a gente sempre tentou se apoiar.” (Mae K.)

“Eu acho que a gente sempre foi muito unido em tudo na
verdade.” (Pai M.)

Em algumas familias, a mutualidade entre os pais tem se fortalecido no
contexto da doenca do filho. Eles compartilham as mesmas perspectivas e crencas a
respeito da crianga, das doencas e das abordagens de manejo. Cultivam um momento
de conversa sobre tomadas de decisdes, chegam a um alinhamento conjunto e
definem suas filosofias, buscando compreender o quadro da crianga para uma

resolucao definida pelo casal.

“A gente conversa mais entre nés dois mesmos. Porque assim,
sempre somos mais nos dois que estamos por dentro de tudo.
Entao a gente conversa muito, muito, muito! Entido semana
passada que a gente conversou com a equipe da dialise e na
hora que a gente voltou pra casa, a gente sentou e conversou”
(Mae E.)

“Sim, nés pensamos do mesmo jeito e isso facilita muito a
convivéncia. (...) a gente conversa todos os dias, mesmo sem
entender, a gente procura, a gente pesquisa, e ndo tem
nenhuma coisa que acontega com o D que a gente néo fique
sabendo, que a gente ndo esteja discutindo” (Mae C.)
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O compartilhamento das mesmas decisdes e crengas, a respeito da crianga
e da doenga, também existe em familias cuja estrutura tem os avos como cuidadores
e rede de apoio — como a familia da m&e P. Mesmo ndo existindo a figura do casal,
existe mutualidade da mae com os avés — o que permite também tomadas de decisdes

conjuntas, apoio mutuo e ajuda nos cuidados com a crianga.

“Tenho rede de apoio, mas nao sou casada, eu moro com meu
pai e minha mée. Sao eles que me ajudam, eles sdo minha
rede de apoio.” (Mae P.)

A divisdo de tarefas fortalece a mutualidade entre os pais, permite o
trabalho em conjunto e coopera na abordagem do manejo familiar, visto que, em
algumas familias, os afazeres séo divididos entre outros familiares, que assumem

fungdes em prol de um bem maior.

“Entdo sao dois anos que a gente ndo consegue dormir a noite,
tem que ficar revezando, os dois acordam, por que a maquina
apita, ela deita em cima do cateter que dobra, tem que fazer a
dieta de noite, para que ela ndo perca peso,” (Mae I.)

“Eu néo tenho o que reclamar. Ele me ajuda dentro de casa.
As meninas me ajudam muito dentro de casa. Entdo assim, néo
tenho mesmo o que reclamar referente a isso, essa parte da
minha familia, um ajuda muito o outro.” (Mae E.)
A auséncia de mutualidade entre os pais foi relatada pela mae N., pois
ambos nao se apoiavam, e tinham constantes divergéncias sobre questdes

importantes do cuidado do filho, levando a ruptura da uniao do casal.

A descoberta do diagndstico de doenca cronica do filho, precedido pela
internacao hospitalar, abalou o casamento, visto que a internagdo era em um hospital
localizado em uma cidade diferente e distante da que a familia morava. A perspectiva
do pai era de permanecer na cidade natal e a da mae era de mudar-se por conta do
tratamento do filho. O casamento nao resistiu a divergéncia de opinides e, atualmente,

nao existe mutualidade entre os pais.

“Depois que o O. internou, eu e 0 meu marido resolvemos nos
Separar (...). Ele resolveu ficar em Minas, entdo, apesar de eu
poder contar com ele se eu precisar de algo para as criangas, a
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gente ndo esta brigados. Ele esta longe, entdao ele ndo é uma
rede de apoio efetiva” (Mae N.)

O casal percebe a auséncia de mutualidade também através de distancia,

falta de conversas entre o casal, atritos e discordancias nas tomadas de decisoes. Os

desafios do contexto da doenca e a transformacéao da rotina foram motivos, pontuados

pelas familias, que levaram os pais a assumirem uma postura de distanciamento e

divergéncia de opinides. Porém, esses pais conseguiram identificar esses pontos,

corrigir e remediar. Assumem que 0 convivio em parceria e apoio mutuo entre o casal

facilita o manejo familiar.

‘Houve um periodo mais recente que a gente estava tao
distante, até mesmo de conversar da H., porque eu ia e voltava,
eu ia e a gente néo se falava, era s6 uma troca. Dai houve uma
situagdo no hospital, aquelas reuniées que fazem com a equipe.
Ai nesse dia a gente se tocou, que a gente estava muito distante.
Por que como é que eu ia fazer a minha defesa e a dele se a
gente nem conversava? Foi ai que a gente entendeu que a
gente estava distante, a gente pensou: ‘vamos ter que parar
para conversar mais’. (Mae G.)

“De certa forma, a vinda delas, dela, € uma prova de fogo, pro
casamento também e para nossa relagdo, mas ao mesmo tempo
nos uniu muito, aconteceram também alguns atritos,
discordadncias, mas que no fim sempre foram superadas,
conversa e tenta acalmar, quando nao esta tudo bem o outro da
o apoio.” (Mae |.)

Possuir crengcas semelhantes e perspectivas compartilhadas sobre a

crianga e a doencga, promove a mutualidade entre os pais. Entretanto, existem casais

em processo de divorcio e sem apoio mutuo; nestes casos, apesar da auséncia do

cdnjuge, as maes encontraram mutualidade com os avos maternos — o0s quais

proporcionaram uma rede de apoio efetiva e instrumental.

4.2.

COMPORTAMENTOS DE MANEJO

E definido como os comportamentos assumidos, pelos membros da familia,

para manejar a doenga no cotidiano. Os temas conceituais que compdem o
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Comportamento de Manejo sado: Filosofia sobre Parentalidade e Abordagem de

Manejo.

4.2.1. Filosofia sobre parentalidade

A filosofia sobre parentalidade sdo as metas, as prioridades, os valores e
as crengas dos pais, que direcionam a abordagem e as estratégias especificas para

0 manejo da doenga.

Nas familias cujas maes trabalhavam fora de casa, todas decidiram romper
o vinculo empregaticio, em fungdo das altas demandas de cuidado com os filhos.
Acreditando ser prioridade acompanha-los nas consultas e nas demais atividades, as
familias priorizaram que as maes ficassem integralmente em casa, ainda que isso
significasse um estresse financeiro. Essa saida do emprego ocorre com a descoberta

do diagndstico de doencgas crénicas.

“Mudou a minha vida total, eu larguei o meu trabalho para vir
cuidar delas” (Mae 1.)

“Eu tive que parar de trabalhar para vir cuidar dela” (Mae A.)

Sendo prioridade da familia que a mée assumisse os cuidados com o filho,
a estratégia adotada, para que isso ocorresse, era que outro membro familiar
assumisse a funcao de provedor financeiro. Essas maes possuiam uma rede de apoio

coesa, que apoiava essa estratégia de cuidados.

“Ha uns trés ou quatro anos atras a gente teve que tomar uma
decisdo que a K. pararia de trabalhar, por que nao estava
dando para conciliar a questdo dos dois guris, principalmente
o L., com o trabalho dela, entdo a gente tem bem claro essa
divisdo de tarefas, entao eu trabalho (..) e ela acabou
assumindo muito mais essa questdo dos guris.” (Pai M.)

“Por conta dos horarios de medicamentos e tudo mais eu fico
sem trabalhar. E meu marido soé ele trabalhando” (Mae A.)

O autocuidado foi mais um aspecto deixado de lado pelas maes em prol de

dedicar-se somente aos filhos. Com o cotidiano voltado a exames, horarios de
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medicamentos, cuidados especificos, idas ao hospital e consultas médicas, falta
tempo para que essas maes tenham uma rotina de cuidados proprios e até para
agendamento de consulta médica. A prioridade delas € o cuidado dos filhos, deixando
de lado muitas coisas que antes faziam parte da rotina familiar e hoje ja ndo sdo mais

consideradas como essenciais.

‘Eu nao tenho mais uma rotina pra mim (...) Eu nao tenho
tempo de ir ao médico, nao tenho tempo de fazer nada (...)eu
nao tenho tempo para me cuidar.” (Mae C.)

“Eu estou com a cara inchada, e vem essa questdo que a gente
ndo se cuida, eu estou quase careca” (Méae G.)

Os pais tém como meta equilibrar o manejo da doenga com as demais
demandas familiares, mas percebem que isso ndo é facil. Eles se cobram para dar
conta de tudo, esforgam-se ao maximo para atingir esse equilibrio e conseguir se

dedicar a todas as exigéncias dessa fase.

‘Me esforcando ao maximo (risos)! Mas é muito cansativo, é
muito puxado! Mas encaro o que tem que encarar, mas € isso
0 que se tem e cada dia é um dia.” (Mae |.)

“Eu sou uma pessoa muito desatenta, mas com o L. eu imprimo
uma energia muito grande para dar conta.” (Mae K.)

Além disso, ao cuidar do filho, algumas familias tém a crenca de que
somente eles devem realizar os cuidados mais complexos com as criangas, nao
permitindo que seja feito por outra pessoa. Acreditam que apenas eles vao conseguir

realizar as tarefas com a ateng¢ao e o cuidado necessarios.

‘Eu gosto muito de fazer as coisas, eu tomo a frente, porque
se eu machucar ele, ndo vai ser por desleixo. Mesmo quando
tem um atendimento, eu gosto de fazer as coisas, aspirar, dar
medicacgéo, tudo eu. Eu ndao gosto de delegar”’ (Mae K.)

“Eu ja cheguei a concluséo que os cuidados com a J, eu ndo
vou conseguir terceirizar, ele vai ficar a cargo de mim e do meu
esposo” (Mae 1.)
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Para os familiares, existe a crenca de que a crianga deve ter uma vida
compativel com a normalidade, possuindo boa qualidade de vida e sendo o mais feliz

possivel — apesar dos desafios de vivenciar a fase de pré-transplante.

“Eu tenho dado meu melhor para ele, para ele ter uma qualidade
de vida aqui no hospital, entdo eu tento sempre brincar com
ele, estimular ele, fazer ficar feliz’ (Mae N.)

‘A gente ndo sabe quanto tempo ela vai ter, mas vai viver o
mais feliz possivel nesse periodo que ela vai estar conosco”
(Mae |.)

‘A gente sempre procura que ele leve uma vida mais normal
possivel, como se fosse uma crianga saudavel. Entdo a gente
sempre procura fazer o que é melhor pra ele” (Mae E.)

Movidos pelos valores e crencas de que a crianga deve experimentar
vivéncias tipicas da infancia, os pais direcionam a abordagem de manejo a fim de

proporcionar essas experiéncias apesar das restricdes impostas pela doenca.

“Tudo que a gente fez, mesmo que a gente tenha errado alguma
coisa, a gente fez com uma intengdo boa, a gente queria
oportunizar as coisas para ele” (Mae K.)

“Porque independente do que for acontecer com ele, quero que
ele aproveite o que ele esta vivendo, ndo é como se fosse so
uma fase que vai passar, eu quero que ele viva o agora, o
agora dele” (Mae N.)

As familias tém receio de ndo conseguirem permitir essa vivéncia e,
futuramente, sentir arrependimento. A meta familiar € que a crianga possa de fato viver
essa fase da melhor maneira possivel, tentando minimizar e contornar qualquer tipo

de limitagdo decorrente da doenga.

‘A gente sempre ouviu muito que os médicos ndo sabem a
expectativa de vida dele, a gente tenta fazer de tudo com ele,
isso é mais dificil pra mim do que para o M. (pai), por que eu nao
quero me arrepender” (Mae K.)
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Em suma, nas familias participantes deste estudo, a prioridade absoluta da
criangca sobre os demais aspectos da vida familiar faz com que as familias se
organizem de forma a deixar a mae cuidando integralmente da crianga, abandonando
seu emprego e até mesmo colocando as rotinas de autocuidado de lado. Os pais se
esforgcam para atingir a meta do equilibrio entre 0 manejo da doenga e as demandas
da familia; ademais se empenham em oportunizar ao filho todas as experiéncias
tipicas da infancia, apesar das limitagbes decorrentes da doenca, pois creem que o
melhor para a criangas € experimentar essas vivéncias. Além disso, possuem a crenga

de que ninguém cuidara tdo bem de seus filhos quanto eles.

4.2.2. Abordagem de manejo

Definida como a avaliagdo dos pais com relagdo ao quanto eles tém
desenvolvido rotina, estratégias relacionadas com o manejo da doenga e sua

incorporagao ao cotidiano familiar.

Diante da filosofia adotada pelos pais, eles agem de forma coerente.
Priorizam-se para a crianga e ativamente tomam as medidas para que eles fiquem ao
maximo presentes durante a espera pelo transplante. A abordagem de manejo
envolve todas as mudancas que os pais implementam a partir disso — e que

continuamente vao adaptando conforme as novas necessidades de cuidado.

As familias estao dispostas a mudar de cidade, ou até mesmo de Estado,
em busca do melhor tratamento disponivel. Ao se depararem com o dificil diagndstico
de doenca cronica e a necessidade do transplante, os pais procuram por tratamento
especializado. Essa foi considerada a primeira grande transi¢cao apos a descoberta do
diagnodstico. Mudar-se de casa significava deixar a familia, a rotina e o costume de

morar em uma cidade menor para uma grande metrépole.

“A gente veio de muito longe la da Bahia, estamos aqui (Séo
Paulo), ndo temos ninguém aqui, somos sé nés dois, nos trés.”
(Mae C.)

“Eu tive que mudar para Sao Paulo por conta dessa questao.
Eu vim de Minas.” (Mae N.)
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“Antes eu estava morando em Santos, mas eu sou daqui de So
Paulo. Ai eu tive que mudar para ca, a gente ja ia ficar internada
aqui em Sao Paulo mesmo, entdo a gente veio morar aqui.”
(Mae P.)

Mudar de casa significa alugar ou comprar um novo imoével; além disso, o
manejo da doencga requer tratamentos com especialistas, terapias de cuidado e rotina
medicamentosa, gerando aumento de despesas e ajuste financeiro. As familias
vivenciam um quadro de aumento das despesas e diminuicdo da renda, buscam por
apoio financeiro, através de beneficios governamentais, mas nem todas as familias

conseguiram ser contempladas, repercutindo em acumulo de dividas.

“O problema é a parte financeira que pesa pra gente. Porque a
gente aumentou... dobrou as despesas e diminuiu a renda e ela
tem varios custos que o governo ndo cobre! A gente tem que
tirar do bolso!” (Mae A.)

‘A gente pega o cartao divide em setenta vezes, a gente vai
dando um jeito ai, principalmente que ela ndo recebe nenhum
beneficio” (Mae G.)

As alteragbes vivenciadas por essas familias ndo se restringem apenas a
mudanga de cidade e ajustes financeiros, os pais também tém organizado suas
préprias rotinas para conciliar os cuidados com a crianga no cotidiano familiar. Quando
ingressam na jornada de aguardar pelo transplante, as familias entendem que estao
com uma crianga fragil, que possui uma doenga grave e ameacgadora, cuja unica
alternativa de sobrevida € o transplante. Sendo assim, adotam uma abordagem rigida
de manejo, desenvolvendo estratégias que visem adaptar a familia as necessidades
do filho.

“Como L. a gente precisou ficar em casa (...) a gente foi criando
novas rotinas para poder viver bem com ele.” (Mae K.)

“Uma das dificuldades na rotina é a questao da alimentagao
dela, a cada trés horas tem que deixar correndo aquele leite,
tem que ficar ali e ndo pode passar em uma velocidade muito
alta, se ndo ela nao tolera, entao tem que ficar uma hora
entretendo essa menina” (Mae |.)

A incorporagdo ao cotidiano familiar, com vistas a normalizacdo dos

cuidados, encontra como grande barreira a falta de conhecimento acerca da doenca,
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do tratamento e das necessidades da crianca. A crianga em fase pré-transplante pode
fazer uso de dispositivos hospitalares em domicilio e isso requer pratica e habilidade
para realizar os cuidados. Para a mae |., a inseguranga, devido a falta de
conhecimento técnico para manipular os dispositivos, impede a familia de lidar com o
tratamento de forma mais flexivel. Com o tempo, entretanto, ela refere que foi
conhecendo melhor a doenga, os dispositivos e o tratamento e adquirindo maior

seguranca.

“As dificuldades s&o no sentido de ndo ter o conhecimento
técnico (..) Muitas davidas em saber no inicio, como o uso da
sonda, como lidar quando ela perder a sonda, e depois como
posicionar, ndo precisa ter medo, comega a conviver e comega
a entender que ndo é um bicho de sete cabecgas.” (Mae |.)

Para incorporar a rotina familiar a essa nova fungao, foi necessario que os
pais recebessem treinamento para manipulacdo dos dispositivos. O treinamento é
fundamental para que as familias passem a se considerar mais aptas e habeis a

manejar as necessidades da crianga no cotidiano.

‘A gente teve treinamento no hospital, antes de vir para casa
inclusive, e eu mesmo sei usar, ndo so a K, a gente sabe que
néo tem que fazer tanto esforgo que a gente sabe que é perigoso
também” (Pai M.)

“Entdo eu acabei me apropriando ja no hospital, ndo fazia
parte da minha rotina de maneira nenhuma, hoje eu estou
tranquila.” (Mae K.)

Uma vez que os pais se sentem mais aptos para cuidar do filho doente e
ganham seguranga, eles passam a adotar uma abordagem flexivel de manejo, em que
olham para as demais demandas da familia e buscam incorpora-las ao novo cotidiano.
Os pais que possuem outros filhos direcionaram também as demandas de cuidados
com eles a rotina familiar. Sao criancas que, mesmo nascendo saudaveis, necessitam

de cuidados e atencéo.

Numa abordagem flexivel de manejo, os pais desdobram seus esforgos, a
fim de prover cuidados a ambos os filhos, principalmente nos casos em que as idades

dos irmaos sao préximas ou iguais, pois os pais tém que lidar com os desafios do
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manejo da crianca doente concomitantemente com as necessidades comuns de uma

outra da mesma idade ou similar.

“Se fosse s6 o cuidado com a J. eu acho que seria um pouco
mais tranquilo, mas como eu também tenho a S., sdo duas
criangas, e a S. nasceu saudavel e ela também é uma crianga
que demanda muito” (Mae |.)

“O meu (filho) tinha dois anos, e ele mamava também, mamava
ele e 0 O. e de repente o O. internou e ele perdeu o peito de
uma vez! Ele chorava muito perguntando se eu s6 gostava do
O, e ele aos poucos foi entendendo qual era a situagcao do
0.” (Mae N.)

Para a familia do L. (mae K. e pai M.), a abordagem de manejo concentra-
se na divisao de tarefas. Os pais chegaram a um consenso de que a melhor forma de
alinhar os cuidados e as demandas de seus filhos seria dividindo suas fun¢des O casal
alinhou bem a logistica de fungbes e afazeres, para que ambos possam prestar os

cuidados que a crianga necessita.

‘A gente sempre teve muito essa questdo de divisdo das
tarefas, divisdo das coisas e agora muito mais, por esse
contexto todo que a gente tem, mas para qualquer coisa que ela
precise de mim para levar em algum lugar (...) eu sempre acabo
levando eles” (Pai M.)

‘Eu nao diria que a gente divide em partes iguais as tarefas,
mas a gente divide de uma maneira que fica confortavel para
os dois. Nao temos problemas de acusacédo, “tu nao fez isso,
nao fez aquilo” ou “aqui é s6 eu que fago”, nao! Nao temos isso,
somos bem parceiros”. (Mae K.)

Em vista das mudancas, das alteragdes e dos ajustes na vida familiar, os
pais consideram que estdo aprendendo a lidar com a situagao e, com isso, ganham
seguranga. A descoberta do diagndstico e a repercussao do transplante foram,
inicialmente, um susto para as familias. Acompanhado disso, vieram as drasticas
mudangas na vida e na rotina dos familiares. Para lidar com isso, 0s pais
desenvolveram estratégias e avaliaram que, atualmente, é mais facil manejar a

situacao da doenca.

“‘Entdo hoje a questao do manejo é mais leve, antes era mais
doloroso” (Méae G.)
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“Entédo hoje, eu estou vendo, que estou sabendo lidar mais com
a situagdo do F. Outra coisa, € que a gente vai aprendendo no
dia a dia” (Mae E.)
Adquirir informagdes sobre o0 quadro da doenga também foi uma estratégia
para o manejo familiar. Ter conhecimento do que provavelmente esta por vir e sanar
as duvidas de cada passo subsequente permitiram aos pais terem dominio do manejo

e se sentirem mais seguros e respaldados.

“Quando a gente esta a par da situagao e de tudo, é mais leve.
Vocé néo fica tdo neurdtico nas coisas.” (Mée G.)

“A gente ndo sente confianga nos cuidados que a gente estava
passando para ela, mas agora eu acho que a gente esta um
pouquinho mais tranquilo, a gente esta mais inteirado dos
assuntos, quanto mais informagdao temos mais seguros a
gente fica” (Mae |.)

Os pais acreditam que precisam mudar a forma como enxergam essa fase.
Por mais dificil que seja, eles optam por enfrentar cada desafio de forma mais leve,

nao vendo tudo como um obstaculo e sim como algo a ser superado.

“Eu tento ficar mais serena com isso tudo. Eu tento trabalhar
as duas possibilidades, eu sei que é mais doloroso, mas eu
tento.” (Mae G.)

“Entdo muitas vezes a gente precisa ir para Sdo Paulo. N&do
conseguimos nada aqui, perto da gente, entdo essa é nossa
maior dificuldade (...). Mas a gente nao leva isso como se
fosse um bicho de sete cabegas” (Mae E.)

Priorizar o filho e a doenca influenciou a abordagem de manejo, envolvendo
mudangas vistas como necessarias — como mudanca de casa e adaptagao da rotina
familiar. Buscar por conhecimentos e informacdes, sobre os cuidados e a doencga,
tornou a abordagem mais flexivel, pois os pais foram se apropriando de habilidades
para manipulagdo de dispositivos hospitalares e se sentindo mais seguros para
gerenciar a assisténcia a crianga, permitindo agregar, a dindmica do lar, outras

demandas familiares.
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4.3. CONSEQUENCIAS PERCEBIDAS

Essa dimenséao é definida como resultados atuais ou esperados da familia,
da criangca e da doenga, que moldam os comportamentos de manejo e, por
conseguinte, afetam a definicdo da situacdo. Os temas conceituais que compdem

essa dimensé&o sao: Foco da familia e Expectativas futuras.

4.3.1. Foco da familia

E definido com a avaliacdo dos pais com referéncia ao equilibrio entre o

manejo da doenca e os outros aspectos da vida familiar.

A crianga que aguarda por um transplante torna-se o centro das atengdes
dos pais. As familias dedicam suas vidas ao cuidado do filho. A rotina, a dinédmica e
as prioridades familiares sdo todas voltadas a crianga doente — o foco familiar é

exclusivamente ela e a doenca.

“Eu lembro de um fisioterapeuta que ficou apavorado, com o
quarto do L., a cama era bem no centro do quarto e eu decorei
o quarto dele de super-herois, ‘uma crianga fica com o bergo no
centro do quarto?’ e eu disse ‘Quem é o centro das atencées?
E ele. Entdo o bergo vai ficar no centro do quarto’”. (Mae K.)

“Hoje eu vivo cem por cento pro F.! E tudo sé para ele!” (Mae
E.)

Nao existem limites para os esforgos e a dedicagdo dos pais; eles almejam
realizar tudo que esta ao seu alcance para suprir toda e qualquer necessidade da

crianga.

“Tudo que eu posso fazer pela H., a gente faz. Eu e meu
esposo, a gente faz!” (Mae G.)

“Eu acho que eu fago tudo e mais um pouco (risos)” (Mae C.)
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“E eu cuido bem certinho dela e nunca deixo faltar nada” (Mae
A))
As familias transformam suas vidas e rotinas em prol da criancga e todos os

membros familiares sdo envolvidos na nova dinamica adaptada.

‘Meu desempenho é cem por cento com ela.” (Mae P.)

“Como eu te falei, nossa vida, nossa rotina é voltada para o
F.” (Mae E.)

As familias adaptam a casa as demandas e as exigéncias impostas pela
doenca, por uma questido de praticidade e necessidades — devido ao uso de
dispositivos hospitalares em domicilio — e, também, por uma questao de estética, para

que a crianga sinta uma identificagdo com o lar.

“‘Depois eu fiz um quarto de astronauta para ele, porque
combina mais com os fios. A gente sempre tentou adaptar
ele, pode parecer bobo, mas para mim é importante.” (Mae
K.)

“Mas a gente tem expectativa, tanto que essa casa que a gente
esta morando a assistente social esta fazendo reconhecimento
da casa para saber se é uma casa apta para que ela possa
viver aqui.” (Mae G.)

Além da casa, a mae K. focou em adaptar os brinquedos do L., de forma
que os bonecos usassem os mesmos dispositivos hospitalares, permitindo que a

crianca se identificasse com esses.

“Ano passado ele me pediu um boneco igual a ele, dai eu fui la
e botei traqueo em tudo quanto era boneco e boéton” (Mae K.)

Diante do foco voltado a doenga do filho e suas demandas, as familias que
possuem mais filhos reconhecem a menor atencdo dispensada aos demais. As
familias reconhecem que, em algum momento, esqueceram das necessidades do filho
saudavel — principalmente em momentos mais delicados, no qual se deparavam com

o diagndstico e a descoberta da necessidade de transplante da crianga doente.
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“As vezes eu foco muito no F. e esquego que eu tenho
minhas outras duas.” (Mae E.)

“Até para o N. que é nosso filho mais velho, ele acabou sendo
esquecido no meio de tudo isso, porque nos ficamos no
hospital com o L. o tempo todo.” (Pai M.)

“Ela ja deve ter sentido, ter percebido, que ela ficou um
pouquinho mais de lado por fungéo disso.” (Mae |.)

Os pais referem que os filhos saudaveis e mais velhos ja tém idade
suficiente para ndo dependerem mais deles, para conseguir manter suas vidas com

mais independéncia e, inclusive, para ajudar nos cuidados com o irméo doente.

“Por mais que eu tenha mais outras duas filhas, elas sao
maiores, entao elas sabem se virar um pouco sozinhas.”
(Mae E.)

“Meus outros filhos sao grandes, um tem dezoito anos e o
outro tem dez. Entdo ndo precisa de tanta gente em cima. E
SO falar o que precisa ser feito para o de dez anos e ele faz. E o
mais velho, acho que ele nem mora mais na minha casa
(risos)... ele tem namorada!” (Mae P.)

Entretanto, este foco constante na doenca do filho ndo passa sem que os
pais se sintam culpados por ndo conseguir viabilizar atengdo aos outros filhos.
Reconhecem que, apesar de todo o esforco com o filho doente, precisam dedicar

atencao aos outros filhos.

“Porque a gente vive muito ansiosos e muito preocupados,
principalmente com relagdo a ela (filha J.) e se cobrando por
ficar muito tempo com uma e nao com outra, porque a S.
também quer um pouquinho mais de atengao, e a gente
acaba ficando mais com a J” (Mae |.)

“Por mais que elas saibam se cuidar, fazer tudo, elas também
precisam de uma atencdao. (...) Ainda mais elas que estédo
entrando na adolescéncia agora, elas precisam de um
atendimento maior para elas.” (Mae E.)

Apesar de muitas vezes participarem dos cuidados e, também, prover

auxilio ao irmao, existem momentos em que os outros filhos solicitam atencdo. Os
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pais percebem, através da verbalizacdo e da mudanga de comportamento, e referem

que os filhos saudaveis estao mais ciumentos.

“‘Até mesmo mais recentemente, talvez dias, digamos um més,
ele esta um pouco mais ciumento, o ‘mano’ esta um
pouquinho mais querendo chamar a atengao, entao o N. esta
ciumento” (Pai M.)

‘E a S. ja demonstrou que ela é muito ciumenta, e isso ja vem
desde a UTI, dessa fase de bebezinha” (Mée |.)

O contexto de internagdo hospitalar contribui para a separagao entre a
familia e os outros filhos, principalmente no caso de internagdo de longa permanéncia,
como descreve a mae N. Como o foco da familia € a crianga doente, os demais filhos

sentem a falta da mae em casa.

“Eles falam assim: ‘Eu estou com saudade de vocé e do O.’, eles
sempre incluem o O., “A gente quer que vocé volte para casa
com o O.” e ficam nessa. E claro que eu sei que eles estdo
sentindo falta. (Mae N.)

“(Filho P) Ele me ligava na webcam e chorava muito! Chorava
perguntando por que eu nao ia voltar, se eu s6 gostava do
0.” (Mae N.)

Porém, dedicada aos cuidados exclusivos ao filho doente, ela opta por
explicar as outras criancas o motivo de direcionar sua atengcao somente ao irmao e

sente que elas entendem o motivo do foco exclusivo.

“Hoje em dia ele explica pra mim o que eu ja expliquei para
ele, como: ‘O O. tem um coragdo granddo, ele ndo tem um
coragdo pequenininho igual ao meu, ele precisa de um coragdo
pequenininho, entdo ele esta no hospital’, ele explica dessa
forma, ele ja entendeu que o O. esta precisando de uma
atencdo especial, entao hoje em dia ele ja ndo chora, ndao
queixa.” (Mae N.)
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A vivéncia dos pais durante a internagao hospitalar também é de foco e
dedicagao integral ao filho. Nao aceitam revezar com nenhum outro membro da familia

e referem que sua dedicagao deve ser exclusiva.

‘Eu passo 24 horas no hospital, e quando eu chego em casa
0 maximo que eu fago é tomar banho, almogar ou jantar e dormir
e ndo fago mais nada.” (Mae C.)

“Hoje a gente vive no hospital. A gente ndo tem aquela vida
familiar, de almocgar junto e comer junto.” (Mae G.)

Devido as experiéncias anteriores, nas quais houve piora do estado de
saude da crianga e os pais nao estavam no hospital, eles decidiram estar presentes
em cada momento da internacéo, ndo deixando a crianga sozinha por nenhum outro

motivo.

“E muito corrido, eu ndo saio de Id de dentro por nada! Nada
no mundo! Eu néo saio de la! S6 para ir ao banheiro, escovar
os dentes e comer de vez em quando.” (Mae C.)

Focados na dedicacao exclusiva ao filho, os pais buscam um resultado de
melhora no progndstico da crianga. Quando essa meta nao é atingida, eles se sentem

extremamente culpados.

“Mas é que quando nasce o filho o nome da mae passa a ser
culpa! Entdo tudo que nao da certo com ela eu me culpo por
isso.” (Mae |.)

Viabilizar vivéncias tipicas da infancia € um dos focos familiares dos pais
de L., que optaram em inserir a crianga na escola. Para que o uso de dispositivos
hospitalares nao fosse um obstaculo, os pais decidiram por permanecer nas
dependéncias da escola, durante o periodo das aulas, para respaldo em qualquer

necessidade de cuidados especificos.

“Eu tenho que ficar na escola enquanto ele (L.) esta la, por que
eles tém medo que acontega alguma coisa, entao eu fico nas
dependéncias da escola.” (Mae K.)
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Um dos maiores desejos das familias é conseguir alcancar o equilibrio
entre 0 manejo da doenca e os outros aspectos da vida familiar. Assim, realizar
passeios tem sido um desejo comum entre as familias que vivenciam a fase pré-
transplante. Para a familia de L., que faz uso de dispositivos hospitalares, uma das
formas de alcangar esse desejo foi planejar com bastante antecedéncia qualquer tipo

de viagem.

“Mas se a gente vai fazer um passeio, um pouquinho mais longo,
por exemplo a gente vai sair mais cedo e ir para lugar ha 50 ou
100 km, a gente tem que ter todo um planejamento, para levar
essas dietas, para ter como esquentar isso dai em um micro-
ondas, em algum lugar, restaurante, hotel, posto alguma coisa.
A gente ndo pode simplesmente acordar em um sabado ou
domingo e pensar “Hoje vamos sair para algum lugar!”. A gente
precisa ter um planejamento!” (Pai M.)

As familias sentem falta de conseguir realizar atividades que antes eram
corriqueiras. Ter o filho em casa, brincando e correndo, ndo € mais algo cotidiano
guando se tem uma crianga internada, bem como viajar e praticar esportes, que nao
se enquadram mais em atividades prioritarias quando o filho em fase de pré-
transplante necessita de cuidados e restricdes especiais. Os pais decidem equilibrar
os cuidados e os outros aspectos da vida, mas percebem que a realidade mudou e

com ela vieram novas prioridades e novo estilo de vida.

“Eu tenho tanta saudade...tanta saudade de ver minha casa
baguncgada, de ver aqueles brinquedos caidos no chao.”
(Mae G.)

“Eu sinto muita falta de poder sair e viajar! Eu sempre gostei
muito. Sinto falta também de praticar algum esporte. Eu
caminhava, pedalava, jogava vdlei, fazia academia. Entao
voltar a fazer alguma coisa pelo menos, eu sinto falta.” (Mae

)

Apesar disso, quando as criangas conseguem realizar atividades de rotina,
apesar das limitagbes impostas pela doencga, isso torna-se, para os pais, motivo de
vitéria e comemoracédo. As familias sentem gratiddo em conseguir alcangar coisas que
anteriormente eram banais e cotidianas, mas que depois, para que a crianga
conseguisse realizar, foram necessarias grandes adaptacdes e esforco de todos — e

gue seguem como um motivo de grande entusiasmo para todos.
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“Mas é isso...é uma luta diaria e cada dia vencido é uma vitoéria
e gratiddo!” (Mae |.)

‘A gente sempre procurou adaptar a rotina dele e as
necessidades, mas também trazer ele para n6s e comemorar
qualquer coisa que a gente consiga fazer com ele, a gente
fica feliz.” (Mae K.)

Entretanto, todo esse esfor¢co e adaptagcdes ndo vem sem consequéncias.
Existem sérias repercussodes sobre a vida dos pais de criangas que vivenciam a fase
de pré-transplante: estresse e sobrecarga. Toda dedicagdo exclusiva, cobranga
excessiva e necessidade de atender da melhor forma possivel as demandas do filho

fez com que os pais apresentassem sintomas de alto nivel de estresse.

“Tanto que quando o F. estava com trés meses que ele fez a
cistoscopia, para retirada da valvula uretral, eu fiquei tao
nervosa que eu tive inicio de infarto, eu fui parar no hospital.”
(Mae E.)

“Entédo isso tem me cansado muito, deixado a gente cansado
e estressado.” (Mae |.)

O foco familiar durante a espera pelo transplante, é direcionado a crianca
e a doencga de tal forma que os irmaos saudaveis acabaram recebendo menor atencao
para que os pais pudessem direcionar seus esforgos ao filho doente. Para os pais, a
meta é conseguir alcangar o equilibrio entre o manejo da doenga e os outros aspectos
da vida familiar, porém em alguns momentos percebem que a realidade mudou e com
ela vieram novas prioridades e novo estilo de vida. As exigéncias desse novo contexto
geram sobrecarga e estresse aos familiares resultando até mesmo em problemas de

salde.

4.3.2. Expectativas futuras

E definido como a avaliagéo dos pais sobre as implicacdes da doenca no
futuro da crianca e da familia.
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A familia da crianga que aguarda pelo transplante experimenta um
momento peculiar, que pode oscilar entre 0 medo do transplante e do pds-transplante

até a esperanga em receber um 6rgao e alcangar melhora na qualidade de vida.

Este contexto é vivenciado pelas familias através do sentimento de
ansiedade. A incerteza € uma constante na vida da familia, pois ndo existe garantia
de quanto tempo a crianga ficara em fila de espera, se havera rejeicao do enxerto ou
se ela conseguira sobreviver até a chegada do 6rgao. Desta forma, a familia define o

futuro como incerto e as expectativas futuras sdo baseadas em mais incertezas.

“E, também, é uma incerteza. A B. é uma caixinha de surpresa, eu
néo sei o que vai acontecer, eu ndo sei se a B. vai melhorar! E uma
incerteza e a gente nao tem certeza de nada.” (Mae A.)

Ao olhar para o futuro, receber uma noticia de rejeigao do enxerto € um dos
maiores medos dos pais. Percorrer a trajetéria da fase de pré-transplante, submeter
os filhos a um grande procedimento invasivo cirdrgico que resulte em rejeicado do
orgao € um dos maiores pesadelos dos familiares — que reconhecem ansiedade

extrema ao pensar nessa possibilidade.

Para essas familias, pensar no futuro significa encarar a necessidade de
continuar com o uso continuo de medicamentos, bem como o0 uso de

imunossupressores e a possibilidade de rejeicao do 6rgao.

“Que vai ter a preocupagdo de rejeitar né? Vai ter a
preocupacgdo de continuar, provavelmente, vai continuar com
muitas drogas ainda, eu acho que s6 vai mudar a preocupagéo,
mas vai continuar ainda existindo.” (Mae A.)

“Nao tenho nem ideia (do futuro). Pois apo6s o transplante
teremos que ver como vai reagir o corpo dele, se vai ter
rejeicdo. Ele vai ser imunossuprimido pelo resto da vida.” (Mae
N.)

Os familiares enxergam o transplante como um procedimento que ira gerar

novas demandas, alteragdes e consequéncias para a crianca e para a familia.

“Eu imagino que ...vao mudar as preocupag¢ées, mas eu acho que
elas vao continuar” (Mae A.)
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Além das incertezas da fase de espera pelo transplante, ao pensar no
futuro, os pais se deparam com as consequéncias das restricdes e dos cuidados
especiais apds o transplante, também sendo descrita por eles como uma fase de
incertezas. Pensar no amanha com o pés-transplante os desafia a lidar com uma fase
desconhecida e com pontos tao criticos e delicados quanto a fase de espera por um
orgao.

“Eu sei que, um pos-transplantado de pulmé&o ele tem restrigcées,
e cuidados e as pessoas ndo costumam falar sobre isso e
ninguém fala, tomam um monte de remédio, sé&o
imunossuprimidos e as pessoas ndo falam nada, e 0 senso
comum trata como se néo fosse nada. Eu me preocupo com o

pos-transplante, me preocupo com falta de medicagao, para
mim é tudo desafiador.” (Mae K.)

A aflicdo das familias — quanto as futuras implicagdes da doenca — segue
outro caminho, além do medo de rejeigdo do 6rgao e dos cuidados pos-transplante:
morte da crianca em fila de espera. A equipe médica, que realiza os cuidados com a
crianga, apresenta aos pais essa possibilidade, que implica na visao da doenga e no

consequente medo do futuro.

“O médico falou que eu tenho trés possibilidades: dela melhorar
e n&o precisar do transplante, ou dela piorar e de uma hora
para outra e acabar falecendo e nao dar tempo de fazer o
transplante, ou ela chegar ter que ir pra UTI para receber as
drogas via venosa.” (Mae A.)

Apesar disso, existe também a chance do sucesso do transplante e da
consequente melhora da qualidade de vida da criangca e da familia. Os pais estao
cientes dessa possibilidade, porém temem a ideia de uma futura rejeicdo ou do

iminente obito em fila de espera.

“Mas gente, a gente pensa nos dois! A gente pensa no melhor
e no pior! Entdo hoje, hoje minha palavra seria medo.” (Mae
E.)
Porém, existem familias que possuem como expectativa futura o sucesso
do transplante e referem que tudo ira melhorar. Elas enxergam o transplante como

uma possibilidade de uma nova qualidade de vida, com melhora do quadro da crianga,
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que permitira que a crianga faga atividades que antes ela ndo conseguia por limitagdes

secundarias a doenca.

‘Eu imagino assim, que ela vai melhorar, e vai poder fazer
coisas que hoje ela ndao faz, que ela cansa, as vezes até
mesmo pra ficar sentada, ela cansa eu acho que essas coisas,
assim, ela vai poder até se desenvolver.” (Mae A.)

A expectativa dos pais é voltar a ter uma vida proxima a normalidade.
Desejam nao ter tantas preocupagdes e exigéncias do cotidiano de cuidados e

esperam que a crianga seja cada vez mais feliz.

“Quero voltar a ter uma vida um pouquinho mais normal,
menos atribulada, menos corrida e com menos preocupagdo’.
(Mae I.)

“Mas levando uma vida normal, normal e tomando os cuidados
basicos. E sendo feliz e livre. Livre sem a preocupagéo de que
ela vai ficar cansada que n&o vai fazer exercicios.” (Mae P.)

Os pais com expectativa de melhora com o transplante acreditam que o uso
de medicagdes ira diminuir. Mesmo que haja o uso continuo e permanente de
medicacoes, eles acreditam que sera uma quantidade bem menor do que a anterior
ao transplante, sendo toleravel e permitindo que eles possam sentir que vivem uma

vida referida como normal.

“Vida normal, tomando poucos remédios, porque agora ela
toma muitos remédios, ela toma sete remédios agora. Ent&do pelo
que eu perguntei para as pessoas, eles tomam poucos
remédios, mas tomam para sempre” (Mae P.)

Existe a esperanca de que diminua também a frequéncia de
comparecimento a consultas médicas e realizagao de exames. Os familiares anseiam
pelo momento em que irdo ficar distante do contexto hospitalar e da rotina voltada a

procedimentos médicos.

“A gente ndo vé a hora, para a gente também poder descansar
um pouco, descansar de médico, de exames. A gente sabe
que vai ter, esses exames, esses medicos, mas ndo constante
igual esta sendo agora.” (Mae E.)
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Ver o filho dependente de um dispositivo invasivo para realizar fungdes
vitais — como, por exemplo, respirar — € avassalador para os pais. Eles anseiam pelo
transplante, para que a crianga seja livre dos dispositivos hospitalares. Os pais
estimam ver o funcionamento adequado do novo érgéo e ver a crianga voltando a

realizar suas fungdes vitais de forma independente.

‘Ele né&o precisaria mais dessa questdo do oxigénio, nao
precisaria dormir a noite com respirador, iSso nos traz um
certo alivio”. (Pai M.)

“Poder dormir uma noite inteira, talvez (risos) sem ter uma
maquina apitando nos ouvidos. E que a J. encha fraldas e
fraldas de xixi.” (Mae |.)

Porém, existem familias que vivem grande parte da experiéncia de manejo
esperando que o transplante ndo ocorra. Para essas familias, existe a esperanca de
melhora no progndstico da crianga, a tal ponto que possa sair da fila de transplante e
nao seja submetida a esse procedimento invasivo. Isso influencia nas expectativas
futuras dos familiares, que excluem a possibilidade de viver o pés-transplante,

esperando com firmeza que essa fase nao aconteca.

“‘Meu marido ainda tem essa fé, ele ainda acha que ela pode
vir a sair da fila de transplante” (Mae A.)

“Eu nunca parei para pensar. Por que eu também fico me
iludindo achando que o transplante nao vai acontecer.” (Mae
C)

As questdes que alimentam a expectativa de que o transplante ndo ocorra
sdo fundamentadas nas incertezas que os familiares possuem acerca da espera do
orgao, do transplante e do pds-transplante — duvidas essas que geram inseguranga e
medo aos familiares, ndo permitindo que eles encarem e assumam essa possibilidade.
A seguranga que essas familias conhecem é de um funcionamento adequado do
orgao. Assim, pensar em uma crianga submetida a uma cirurgia de grande porte, com
possibilidade de falha, faz com que os pais esperem cada vez mais por uma
intervencao milagrosa que faga com que o 6rgao reestabelega suas fungdes vitais

para nao precisar ser substituido.
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“Eu s6 quero que nao precise (do transplante). E eu tenho
esperanga que Deus fagca um milagre, e ele (Pai) tem certeza
que ndo vai precisar.” (Mae C.)

No caso da familia de L., os pais se dedicam ao maximo, em cuidados
redobrados, para que o filho ndo realize o transplante durante a infancia. Eles
acreditam que a chance de um doador com idade mais avangada € maior, além de o

filho ter mais maturidade para passar por esse momento.

“Por outro lado, a gente esta fazendo de tudo para ele nao ser
transplantado tao cedo, por que ele tem soé cinco anos, e a
gente sabe que quanto mais maduro ele estiver, mais facil é de
ter um doador compativel, tamanho certo, por que € muito mais
facil se conseguir um pulméo adulto do que um pulmé&o infantil e
ainda em uma faixa de idade préxima a dele.” (Pai M.)

As familias que vivenciam o contexto de internacdo hospitalar, mesmo
tendo ciéncia das possibilidades existentes para o pés-transplante, tém como
expectativa a alta hospitalar e anseiam que a crianga aguarde pelo transplante em
casa. A vivéncia hospitalar tem sido uma grande mudancga para essas familias; entao,
para elas, a esperancga se baseia apenas em voltar para casa, independentemente de
ter feito o transplante ou ndo. Como o tempo em fila de espera € incerto, essas familias

almejam que, pelo menos, a espera seja em seu lar.

“Mas existe muito a ansiedade nossa, nao do transplante, mas
nossa ansiedade. A nossa ansiedade da saida do hospital.”
(Mae G.)

“Mas a gente sonha com o dia que ele estara com a gente em
casa. E a gente aproveite cada minuto independente do que vai
acontecer, ou aconteca, vamos estar com ele o tempo todo em
casa”. (Mae C.)

As expectativas futuras dos pais de criangas que aguardam por um
transplante de 6rgaos oscilam entre o medo e a esperanca. Existem familias que
temem desde ja a rejeicao do enxerto e, também, a possibilidade da morte da crianca
em fila de espera. Outras familias acreditam no sucesso do transplante e na melhora

da qualidade de vida apds essa fase, ansiando por um novo normal, uma rotina
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totalmente adaptada as necessidades da crianca que insere também as demandas da
familia. Porém, existem familias que alimentam a esperancga de que o filho evolua para
uma melhora do quadro de tal forma que sustente o funcionamento do 6rgao e nao
necessite de um transplante. As familias em contexto de internagdo prolongada,
vislumbram tado somente a alta hospitalar, para que possam realizar os cuidados com

o filho em casa.
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5. Discusséao

Em nosso estudo, aprendemos que vivenciar o aguardo por um transplante
de o6rgaos solidos € uma experiéncia que gera modificagdes profundas em toda
familia. Ter um filho, ainda na infancia, que possua uma doenca cronica € um fator de
intensa crise familiar. Quando essa patologia repercute para a necessidade de um
transplante, isso gera um misto de sentimentos que oscilam desde o medo até a

esperanca.

A familia adentra um novo cenario, uma realidade nunca vivenciada,
composta por multiplas incertezas, que vao desde n&o saber quanto tempo a espera
ira durar, se o filho ira sobreviver até o transplante, se o procedimento sera mesmo
necessario e se a crianga sobrevivera apos sua realizacdo. Em meio a tantas duvidas,
a familia precisa prosseguir, adaptando-se aos cuidados e readaptando-se a cada

novo cenario que se desdobra diante dela.

E inegavel que a espera por um transplante altera o equilibrio de todo
sistema familiar. O enfermeiro precisa ter conhecimento de como a familia busca se
reestruturar para manejar as demandas da doenga, com o intuito de poder intervir e
ajuda-la a conseguir resgatar o equilibrio. Nessa circunstancia, a utilizagdao do FMSF
(2) — utilizado para direcionar a coleta e a analise de dados neste estudo — proporciona

o entendimento aprofundado da experiéncia de manejo vivenciada por essas familias.

A aplicagdo do FMSF viabilizou a compreensdo organizada no que
concerne a experiéncia de manejo no contexto de espera por um transplante de
orgaos sélidos e também possibilitou pensar em intervengdes especificas para as
familias, focadas em suas verdadeiras necessidades. Existem muitas defini¢gdes
atualmente disponiveis no contexto de enfermagem para o termo “intervengao”.
Destaca-se a seguinte definicdo proposta pela literatura: “implica geralmente em um
ato passado com claros limites,quase sempre oferecendo algo ou fazendo alguma

coisa a alguém” 42,

Desta forma, no presente capitulo, pretendemos discutir as principais
demandas identificadas nas familias e propor intervencdes necessarias e alicergadas

em literatura relevante.
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Para a familia da crianga que vivencia a espera por um transplante de
orgaos, o contexto do pré-transplante € vivenciado pela indefinicdo de quanto tempo
essa fase ira durar. Os pais vivenciam a experiéncia de manejo familiar aguardando
pelo dia de chegada do 6rgéo. Isso é evidenciado por um estudo sobre manejo
familiar de criangas na situacao de transplante hepatico, no qual foi identificado um
estilo de manejo diferente dos propostos pelo FMSF: familia em espera®®®. Neste
estilo, identificaram-se demandas e caracteristicas especificas, que indicam que a
familia lida com o dia a dia como se a vida estivesse suspensa, em pausa, até que a
crianga receba o transplante. Familias nesse estilo vivenciam a experiéncia do manejo
aguardando a chegada do transplante. Os pais definem a situagcdo com base na
gravidade da doencga [hepatica] que destina a vida em esperar pela chegada do
transplante, apresentando comportamentos reativos de manejo, visto que ndo sabem

o que esperar da condi¢ao clinica da crianca (%),

As caracteristicas apresentadas no estudo citado se assemelham as
encontradas em nossas familias, no que diz respeito a experienciar 0 manejo na
espera pelo transplante, sabendo que esse periodo — apesar de indefinido — se
estende até a chegada do 6rgao. Nao sabendo o que esperar dessa fase e do quadro
clinico da crianga, vivenciando através de angustias quanto ao dia de amanha.

Entretanto, divergem dos dados encontrados em nosso estudo, no sentido
de que as familias nao se veem com a vida em pausa, muito pelo contrario, se sentem
dando conta o tempo todo de multiplas e novas demandas que se acumulam. Isso
pode ser atribuido ao tempo em que as familias estavam em espera, tendo ja saido
da fase de crise, de descobrir a necessidade do transplante, e estarem agora ja em
maior estabilidade até a chegada do 6rgao e realizagao da cirurgia.

De acordo com um estudo classico sobre resiliéncia familiar na doenga
cronica, depois que a familia vivencia um momento de crise aguda, as demandas mais
urgentes vao diminuindo com o passar do tempo e essa familia consegue retomar o

funcionamento familiar diario 3,

Isso mostra que com o tempo de vivéncia com a situagdo, aliado ao
enfrentamento, a familia gradativamente vai adaptando-se, modificando as suas

crencas e passando a definir a situagao dentro de uma rotina de flexibilidade. O tempo
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de vivéncia na doencga cronica € um importante elemento para o manejo, ja que as

familias passam a adquirir mais autonomia e competéncia para o cuidado “4),

O percorrer da doenga permite que a familia obtenha possibilidades de
interagir com elementos diferentes na experiéncia, garantindo capacitagao e busca de
alternativas e estratégias para lidar com a doenga “4-#%). Desta forma, o tempo torna-
se aliado das familias para obtengédo de destrezas e dominio que podem resultar em

mais seguranga ou controle para manejar a situagao (“46-47),

Os dados encontrados em nosso estudo permitem inferir que o tempo de
vivencia com a doenca crdnica proporciona, aos profissionais de saude,
oportunidades de incentivar os familiares a reverem suas crengas sobre a doenca e o
transplante, como também capacitar suas habilidades para manejar os cuidados com

a crianga.

Sendo assim, o enfermeiro deve aproveitar esse momento para prover, as
familias, formas de capacitacdo para suas habilidades de manejo. Isso deve ser
realizado por meio de treinamentos que servirdo como oportunidades de capacitagao
e incentivo para busca de estratégias de convivéncia com a doenga, visto que, para
os participantes do estudo, ter treinamentos de capacitagao, para realizar demandas
assistenciais com as criangas, colaborou para que eles se sentissem mais seguros e
aptos a realizar os cuidados e para que, com o passar do tempo, eles transformassem

sua visado da doenca e realizassem 0 manejo com mais seguranga.

Uma revisao integrativa da literatura, sobre interacdo da equipe de
enfermagem com a familia e a crianga hospitalizada, aponta a importancia de
desenvolver agdes integrais que incluam a familia nos cuidados a crianga “8. O
enfermeiro deve ter conhecimento das necessidades da familia e da crianca, bem
como promover treinamentos para realizar cuidados mais especificos e manipulagao
de dispositivos hospitalares em contexto poés-alta ©#8). O artigo mostrou, como
resultado, que, ao realizar abordagem de intervengcdo e capacitagao familiar, o
enfermeiro possibilita que os pais desenvolvam e superem suas praticas, tenham
satisfacao e se sintam mais aptos a realizar a assisténcia com a crianca e cuidados
domiciliares, sendo de suma importancia para enfrentamento do novo contexto

familiar (48),
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Uma das demandas mais importantes das familias que convivem com a
doenga crénica é a obtencgao de informagdes e opinides de profissionais da satde “9),
Um estudo sobre familias de candidatos a transplante de figado, avaliou as
necessidades de informacgdes que os cuidadores familiares possuem, ao vivenciar o
contexto de transplante, apontando a caréncia de informagdes que permeiam desde
a fase de pré-transplante até as complicagbes no pés-operatério. Os autores apontam
que as familias almejam obter informagdes especificas sobre esse processo, como,
por exemplo: sobre a doencga, as demandas assistenciais, os efeitos colaterais
medicamentosos e as complicagbes da doenga cronica “9). Além disso, enfatizam que
o conhecimento propagado de forma clara, levando em conta as caracteristicas da
familia, permite que ela possa absorver essas informacdes. Desta forma, ao
apresentarem seus resultados, o0s pesquisadores constataram que prover
informagdes reduz o nivel de estresse e ansiedade, gerando tranquilidade aos

familiares “9),

Com isso, disponibilizar informagbes a familia significa proporcionar
mudanga na visdo sobre a doencga. A partir do momento em que os pais comegam a
enxergar a doenca de outra forma, eles passam a ajustar a mentalidade de manejo
(50) Portanto, é de suma importancia que o enfermeiro realize intervencgdes visando
educar as familias a respeito da doencga, pois assim a mentalidade de manejo é

modificada e pode levar os pais a conduzirem a situagcao de forma melhor.

Quando pensamos em intervengdes de Enfermagem especificas para o
dominio cognitivo, dentro de uma perspectiva de cuidado familiar, € essencial
mencionarmos o Modelo Calgary de Intervengdo Familiar (MCIF) (). Ele realiza a
interseccao dos dominios de funcionamento (cognitivo, afetivo e comportamental) com
as intervencgodes familiares, sendo este o primeiro modelo de intervengao na familia
que surge no ambito da enfermagem.

Oferecer informagdes e educacao, sobre um problema ou risco de saude
em particular, sdo intervencdes propostas pelo MCIF dentro do dominio cognitivo de
funcionamento familiar. O objetivo é modificar a visao da doenca ou a percepcgao dos
problemas de saude, para que os membros familiares descubram solugdes e

enfrentem a situagéo da melhor forma (),
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Atualmente, existem plataformas de recursos informativos para familias e
pacientes que vivenciam a experiéncia do transplante ¢'-52). Na literatura existe um
livro infantil para conversar sobre transplante de medula éssea, porém se atendo
somente a fase do pos-transplante "), Tais iniciativas sdo promissoras e promovem

educacgao a toda unidade familiar.

Em outro estudo, foi criado um video educativo com o objetivo de ser
aplicado durante a fase pré-transplante de células tronco-hematopoiéticas, que
engloba todas as fases que compdem o contexto do transplante ©2). O video em
questao foi avaliado por pacientes em pos-transplante, para ressaltar quais os
principais pontos de duvidas a serem esclarecidos. Como resultados, foi apontado que
0s pacientes nao possuiam conhecimento total sobre as fases do transplante, além
disso consideraram a obtengao de informagbes através de video adequada, e a
maioria dos entrevistados conseguiu absorver o conteudo do video de maneira plena.

Os dados de nossa pesquisa foram coletados a partir do recrutamento em
plataformas virtuais de grupos de apoio as familias em contexto de transplante, que
fornecem oportunidades de convivéncia com outras familias que compartilham das
mesmas experiéncias e podem oferecer apoio mutuo. Desta forma, verificam-se
vantagens do uso da tecnologia para acesso de portais que oferecem educagao e
informacdes a pacientes e familiares, pois promovem comunidades que fornecem
apoio, oportunidade de discutir o medo e as preocupagdes comuns quando se vivencia
a experiéncia do transplante 3. E importante reconhecer as redes sociais como um
veiculo e ferramenta imprescindivel para atingir estas familias em nossos dias atuais.
Entretanto, ha que se considerar que nem todas as familias tém acesso a recursos de
informagdes online, por isso deve-se levar em conta também familias sem

disponibilidade de recursos eletrénicos.

As incertezas familiares também sao um tépico de destaque deste estudo.
Elas permeiam a fase pré-transplante e estdo relacionadas a indefinicado de tempo e
a possibilidade de morte em fila de espera, a rejeicdo do enxerto, a qualidade de vida
e as complicagdes pos-transplante. Para as familias que experienciam o contexto de
espera por um orgao sélido, o percurso que leva até o transplante € permeado por

incertezas. Os pais tém incertezas sobre quanto tempo véao ficar em fila de espera,



72

sobre a possibilidade de morte da crianga em fila de espera, a rejeicdo do enxerto e a

qualidade de vida apds o transplante.

Ao falar sobre incertezas e esperancgas, um estudo sobre resiliéncia de
familias de criangas com deficiéncias teve o propésito de analisar a relagao entre
niveis de resiliéncia, esperancas e incertezas dos pais, apontando sua correlagdo (%),

O estudo destaca que um dos recursos para enfrentar a incerteza € a
esperanca, pois ela da forga para se permitir continuar lutando e superar os problemas
focando no futuro. A esperanga € definida como “sentimentos positivos que uma
pessoa tem sobre o futuro” ou como um “fator de cura” que disponibiliza forca para

enfrentar dificuldades e superar a angustia (4).

Como uma caracteristica peculiar das nossas familias, a esperanca é
experimentada pelos pais de duas formas: esperanca de que o filho realize logo o
transplante, e esperanga de que o filho ndo precise realizar o transplante e saia da
lista de espera. No segundo caso, as familias vivem a experiéncia de manejo
esperando que o transplante ndo ocorra. Ambas as opinides convergem para o
mesmo objetivo futuro: alcangar o “novo normal”; ou seja, conseguir equilibrar o

manejo da doenca de tal forma que a familia seja o foco — e ndo mais a doencga.

Em nivel de intervengcdo, a pesquisa sobre a resiliéncia de familias de
criancas com deficiéncias aponta que o apoio social e a resiliéncia psicologica
aumentaram o nivel de esperanga das familias analisadas 4. Os resultados da
pesquisa apontam que, para aumentar os niveis de esperanca das familias, é
necessario promover apoio social e habilidades para enfrentamento emocional e

situacional %,

Desta forma, o estudo propde as seguintes sugestdes: promogao de apoio
psicossocial, através de grupos de interagcdes sociais, com familias que enfrentam o
mesmo contexto; atividades que aumentam a confianga; habilidades de
enfrentamento emocional e situacional, como, por exemplo, promover apoio
psicologico e social para essas familias, através de agdes com equipe
multiprofissional; e assegurar disponibilizacdo de informagdes de fontes seguras

sobre a situagdo da crianga e da doenca 4.
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Através disso, podemos implementar essas sugestdes também ao
profissional que trabalha com familias de criangas em situagdo de pré-transplante,
visto que os resultados apontados pelo estudo acerca da esperancga familiar
corroboram os encontrados na nossa pesquisa. O enfermeiro pode promover essas

acdes com respaldo de equipe multiprofissional.

O casal que experiencia a doenga crénica de um filho tem sua vida conjugal
abalada, haja vista a dedicagdo exclusiva aos cuidados da crianga, bem como
alterag¢des na rotina, mudangas nas finangas, sobrecarga e estresse que ndo cedem
espaco para a dedicacédo a vida matrimonial 5%), Desta forma, o cuidador familiar
principal exerce sua dedicagao em prol de cuidar do filho que demanda de assisténcia
diferenciada, deixando outras necessidades familiares de lado °5°7). Em decorréncia
disso, a literatura aponta a consequéncia do divércio em familias que vivem o contexto

de doenga cronica de um filho ),

Além disso, pais de criangas com doengas cronicas lidam com mudancgas
negativas e positivas na vida matrimonial ao enfrentar esse contexto (°¢). As mudangas
negativas sdo evidenciadas pelo desgaste emocional, pela falta de interagéo do casal,
pelo baixo indice de satisfacdo conjugal e pelos estresses decorrentes de
perturbagbes nas relagbes familiares 9. Em contrapartida, existem casais que
vivenciam mudancgas positivas durante esse enfrentamento, pois sdo capazes de
utilizar estratégias para favorecer a relagao conjugal e tornam-se alicerces para o filho

— e, também, para outros casais que experienciam a mesma situagéo ©6).

Neste estudo, dentre as oito familias entrevistadas, duas se divorciaram
apos a descoberta da doencga crénica do filho. Um casal possuia divergéncia de
opinides quanto ao tratamento da crianca e, desta forma, o casamento nao resistiu.
Porém, as demais familias descreveram que a descoberta da doenga crdnica trouxe
unido familiar e apoio mutuo. Apesar das novas demandas e alteracdes de rotina e
adaptagdes que surgiram com o novo contexto, as familias afirmam que essa fase

fortaleceu a mutualidade do casal.

Porém, apesar dos pontos positivos e negativos que permeiam as
mudangas na conjugalidade, elas estdo relacionadas de forma direta com o

progndstico da crianga, isto €, podem aumentar ou atenuar conforme a evolugao da
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doenga crénica na crianga (%6-57). Além disso, a vivéncia na doenga crbnica pode se

estender por um longo periodo, gerando desgaste da vida conjugal 7).

Diante disso, em nosso estudo, ao considerar familias que descrevem o
fortalecimento da mutualidade entre casal, € necessario propor intervengdes
preventivas, para minimizar os impactos na relagdo conjugal, tendo em vista que o
casal ira percorrer as alteragdes no prognostico da crianga que podem abalar a

relacdo matrimonial.

Nesse sentido, pontos que podem minimizar os impactos na relagdo conjugal
sao descritos em um estudo sobre resiliéncia de familias de criangas hospitalizadas e
podem servir de sugestdes para possiveis intervencdes com a nossas familias, visto
também o contexto de doencga cronica de um filho e as alteragées na dindamica familiar
(58), Apoiar a comunicacgao entre o casal é de suma importancia, pois a comunicacao,
seja ela verbal ou nao, influencia o clima conjugal e pode afetar de maneira positiva

ou negativa a relagéo entre os pais ©8).

Sendo assim, € necessario reforgar a empatia entre o casal — para que um
possa se colocar no lugar do outro, passando a entender os sentimentos mutuos que
compdem esse contexto. Deve-se oportunizar que os casais compartilhem
experiéncias, sejam elas agradaveis ou de sofrimento, pois isso implica em diminuigao
do impacto da doenca sobre a pessoa e aumenta a coesdao da unidade familiar,
tornando-se um marco importante para que a familia possa alcancar a resiliéncia e

suportar o processo (%8),

O ultimo ponto a ser discutido é a sobrecarga do cuidador familiar, visto
que, na maioria das vezes, esse encargo é exercido somente por uma pessoa 9 e,
historicamente, esse papel é ocupado pela mae %60, Em um contexto cultural, uma
pesquisa brasileira aponta que, tradicionalmente, os cuidados domésticos e criagao
dos filhos eram atividades obrigatoriamente femininas. Desta maneira, a figura da méae
€ atrelada as obrigagbes do lar, enquanto a do pai esta atrelada a participagao

financeira e ao mercado de trabalho ©9),

Todas as familias entrevistadas neste estudo possuiam a figura da mae
como cuidadora principal da crianga doente. Além disso, sete maes participantes
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deixaram de trabalhar para dedicacdo exclusiva ao filho. Esses dados ilustram o

contexto mencionado pelos estudos anteriores.

Ja existem evidéncias apontando a sobrecarga da figura materna quando
esta ocupa o papel de cuidadora principal ©%-61), As mulheres acabam por assumir,
além dos cuidados com a criangca doente, as responsabilidades de realizagdo das
atividades domésticas e, também, fornecem apoio emocional, psicologico e espiritual
aos demais membros familiares, gerando sobrecarga no papel de cuidadora (9, Esse
ponto fica evidente em nosso estudo, quando as maes verbalizam a ocorréncia da
sobrecarga, bem como a falta de tempo para realizarem autocuidado — seja estético
ou de saude. Elas sentem falta de ter tempo para dedicar a si mesmas, para cuidados,

lazer e hobbies.

Estimular o apoio familiar € uma intervencao proposta pelo dominio afetivo
do funcionamento familiar, de acordo com o MCIF, cabivel de implementacao pelo
enfermeiro dentro desse contexto (). Apesar do fortalecimento da mutualidade e unido
dos lagos familiares, é inegavel que a mae se sente sobrecarregada com os cuidados
assistenciais e as tarefas domeésticas. Estimular o apoio familiar € reforgcar a
mutualidade de tal forma que ela se estenda a ouvir as preocupacoes e os sentimentos
mutuos, extraindo pontos fortes e recursos para apoio entre o casal, que pode também
se estender aos demais membros familiares, reforcando a possibilidade de

colaboracdo na assisténcia da crianca e nas tarefas domiciliares.
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6. Consideracées finais

O presente estudo permitiu compreender o manejo familiar da crianga que
aguarda por um transplante de 6rgaos sélidos. Desta forma, observa-se que esse
contexto € peculiar e necessita de compreensao por parte do profissional de saude —
para que ele possa exercer intervengdes especificas para as familias que vivenciam

essa experiéncia.

O referencial teérico do FMSF utilizado para esta pesquisa foi impar no
quesito de conhecer a experiéncia de manejo familiar, possibilitando ir além da
avaliacao, e direcionar intervengdes especificas — demonstrando, assim, ser um

modelo util para as praticas assistenciais de enfermagem.

O processo de entrevista remota facilitou conseguir depoimentos em
diversos Estados brasileiros e realidades diferenciadas, além de proporcionar
flexibilidade de local e horario — o que foi primordial para que muitas maes decidissem

participar do estudo.

Como recomendacbes para a pratica, incentiva-se o empoderamento do
profissional de saude acerca de conhecimento sobre a fase de pré-transplante de
orgaos solidos, principalmente nos impactos sobre a crianga e a familia, para atuagéo
direcionada nesse contexto, a fim de amparar essas familias. Além disso, o
profissional enfermeiro deve se reconhecer como importante membro da equipe
multiprofissional, no que diz respeito a conhecer o manejo familiar na fase de pré-
transplante e elencar intervencdes especificas e necessarias para o auxilio das

familias no manejo e no enfrentamento dessa fase.

Em relacdo as recomendagdes para pesquisas futuras, sugere-se a
implementagcao de programas de educacgao e preparo para o transplante de érgaos
sélidos, tendo em vista que existe a necessidade de sanar duvidas e incertezas
familiares e divulgar informacbes de fontes seguras — levando em conta a
particularidade de cada tipo de 6rgao solido —, como: uso de medicamentos e terapias
medicamentosas, efeitos colaterais de terapéuticas implementadas, manipulacao de
dispositivos hospitalares em domicilio, sinais e sintomas de alerta do quadro clinico e

incentivo de formas de promocao de atividades tipicas da infancia.
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Recomenda-se também a criagdo de plataformas que oferecam néo
somente suporte de convivéncia, mas também possibilidade de obter informagdes em

saude de fontes seguras e com linguagem acessivel.

Imergir nos dados durante e analise me permitiu, mais uma vez, constatar
a necessidade de um olhar da equipe de saude centrado na crianca e na familia.
Assim, como recomendagdes para o0 ensino, sugere-se subsidiar os profissionais e os
futuros profissionais de saude com informagdes sobre a importancia de compreender
a familia como um todo — como uma unidade de cuidado ao paciente —, visto que
alteragdes em um unico membro altera a dinamica familiar inteira e que o contexto de
pré-transplante esboca particularidades que nao se detém somente ao individuo.
Educar profissionais para que reconhegam as complexidades e as particularidades da
familia, atuando com intervencbdes especificas, garante um cuidado integral ao

paciente.

Como limitagdes do estudo, cabe mencionar que, tendo em vista o carater
remoto da realizacdo das entrevistas, somente puderam participar familias com

acesso a internet.

Realizar esta pesquisa foi recompensador, principalmente pelo fato de ela
carregar conclusdes de duvidas que me permeavam desde a minha primeira pesquisa
na graduacdo. O crescimento profissional pode ser mensurado através da imersao
nos dados e na intensa pesquisa bibliografica que a pesquisa qualitativa pode
proporcionar. Porém, o crescimento pessoal atinge patamares infindaveis, uma vez
que esse olhar sobre o paciente e a familia ira me direcionar ao longo de toda minha

pratica na enfermagem.
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ANEXOS

Anexo 1. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
Manejo Familiar da Crianga que espera por um transplante de érgaos
Numero do CAAE: 59443322.5.0000.5404

Pesquisadora: Hellen Angélica Ruiz Maria

APRESENTACAO DA PESQUISA:

Vocé esta sendo convidado a participar da pesquisa Manejo Familiar da Crianga que
espera por um transplante de orgaos, que sera realizada na (Faculdade de
Enfermagem da UNICAMP) sob responsabilidade da pesquisadora Hellen Angélica
Ruiz Maria. As informacgdes presentes neste documento foram fornecidas pela
pesquisadora Hellen Angélica Ruiz Maria.

Este documento, chamado Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), visa
assegurar seus direitos como participante e sera disponibilizado por meio de arquivo
virtual, a ser enviado por e-mail. Este arquivo deve ser salvo em local seguro e de facil
acesso para uso futuro, ou deve ser impresso e guardado.

Por favor, leia com atencao e calma, buscando entender completamente a proposta
da pesquisa. Se tiver duvidas sobre qualquer ponto da pesquisa ou de sua
participacado, antes ou mesmo depois de concordar em ser participante da pesquisa,
vocé podera esclarecé-las com a pesquisadora Hellen A. Ruiz Maria pelos meios de
contato descritos neste Termo. Se preferir, vocé pode consultar seus familiares e/ou
outras pessoas antes de decidir participar. Nao havera qualquer tipo de penalizacéo
OU prejuizo se vocé nao quiser participar ou se retirar sua autorizagado em qualquer
momento, mesmo depois de iniciar sua participagao nesta pesquisa.
INFORMACOES SOBRE ESTA PESQUISA:

Objetivos: O objetivo desta pesquisa sera conhecer a experiéncia da familia durante
o periodo de espera por um transplante de 6rgaos.

Importancia do estudo: Ajudar outras familias que passarao pela mesma experiéncia
realizando intervencdes especificas.

Procedimentos e metodologias: Sua participacdo no estudo consistira de uma unica
entrevista a ser realizada de forma remota, ou seja, virtual que sera gravada em audio.
A duragao da entrevista sera disposta conforme a disponibilidade do entrevistado.
Vocé nao deve participar deste estudo se estiver vivenciando a experiéncia do
retransplante. Na entrevista sera abordada as questbes: Roteiro de perguntas para
identificagcdo da crianga e da familia. Apdés esse momento serda aplicado um
questionario contendo 10 questdes abertas, acerca da sua vivéncia em relacéo a sua
definigcdo da situacao vivida, estilo de seu manejo familiar e consequéncias percebidas
decorrentes da doenca.

Autorizacao de uso de gravagao da entrevista:
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As gravagbes das entrevistas serdo utilizadas apenas para transcricdo das
informagdes e ao final da pesquisa serao descartadas. Desta forma vocé pode
autorizar ou nao a gravagao da entrevista.

() AUTORIZO o(a) pesquisador(a) responsavel, de forma gratuita e sem qualquer
Onus, a gravar a entrevista somente para transcricdo de informagdes. Estou ciente
que ao término da pesquisa essa gravagao sera descartada.

( ) NAO AUTORIZO gravagéo da entrevista

Desconfortos e riscos previstos: Os riscos envolvidos relacionam-se ao possivel
desencadeamento de emogdes negativas, que talvez vocé tenha ao relembrar a
experiéncia de espera pelo transplante. Caso vocé sinta desconfortos emocionais
durante a entrevista, a pesquisadora Hellen A. Ruiz possui, como enfermeira,
experiéncia no manejo de familias com criangas doentes e pode prestar o seu primeiro
atendimento, podendo te encaminhar para servigo especializado caso haja
necessidades maiores. Vocé recebera assisténcia integral e imediata, de forma
gratuita, pelo tempo que for necessario. Assim, caso seja notado que emogdes fortes
foram levantadas durante a pesquisa, vocé podera interromper sua participagao a
qualquer momento.

Beneficios: Nao havera beneficios diretos a vocé. A sua participacdo implicara em
contribuir para um projeto de relevancia social que pode futuramente promover
melhorias na assisténcia a outras familias.

Acompanhamento e assisténcia: Em caso de duvidas sobre a pesquisa, vocé
podera entrar em contato com os pesquisadores: Hellen A. Ruiz Maria, telefone: (19)
9 8158-4488, e-mail: harhellen@gmail.com e endereco profissional: Rua Tessalia
Vieira de Camargo 126, Cidade Universitaria, Campinas, SP - Brasil.

Forma de contato com os pesquisadores: Em caso de duvidas sobre a pesquisa,
vocé podera entrar em contato com os pesquisadores: Hellen A. Ruiz Maria,
telefone: (19) 9 8158-4488, e-mail: harhellen@gmail.com e enderecgo profissional:
Rua Tessalia Vieira de Camargo 126, Cidade Universitaria, Campinas, SP - Brasil.
Forma de contato com Comité de Etica em Pesquisa (CEP): O papel do CEP é
avaliar e acompanhar os aspectos éticos de pesquisas envolvendo seres humanos,
protegendo o(a)s participantes em seus direitos e dignidade. Em caso de duvidas,
denuncias ou reclamacdes sobre aspectos éticos de sua participagcado e sobre seus
direitos como participante da pesquisa, entre em contato com a secretaria do Comité
de Etica em Pesquisa da UNICAMP (CEP-UNICAMP), de segunda a sexta-feira, das
08:00hs as 11:30hs e das 13:00hs as 17:30hs a Rua: Tessalia Vieira de Camargo,
126; CEP 13083-887 Campinas — SP; telefones (19) 3521-8936 e (19) 3521-7187; e-
mail: cep@unicamp.br. Se houver necessidade da intermediagdo da comunicagéo em
Libras, vocé pode fazer contato com a Central TILS da Unicamp no site
https://www.prg.unicamp.br/tils/ e solicitar ajuda para comunicacdo com o CEP.
Dependendo da fase da pandemia de COVID19, pode nao haver atendimento
presencial na secretaria do CEP, mas os atendimentos por telefone e e-mail
continuam.

GARANTIAS AOS PARTICIPANTES:
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Esclarecimentos: Vocé sera informado(a) e esclarecido(a) sobre os aspectos
relevantes da pesquisa, antes, durante e depois da pesquisa, mesmo se esta
informagdo causar sua recusa na participagdo ou sua saida da pesquisa. A
pesquisadora se compromete a divulgar aos participantes os resultados finais da
pesquisa, através de encaminhamento, caso ocorra, da publicagao em forma de artigo
cientifico, através de encaminhamento por meio virtual (e-mail).

Direito de recusa a participar e direito de retirada do consentimento: Vocé tem
direito de ndo responder qualquer questdo, sem necessidade de explicagcdao ou
justificativa para tal. Vocé tem direito de se recusar a participar da pesquisa e de
desistir e retirar o seu consentimento em qualquer momento da pesquisa sem que isto
traga qualquer penalidade ou represalias de qualquer natureza e sem que haja
prejuizo para voceé.

Sigilo e privacidade: Vocé tem garantia que sua identidade sera mantida em sigilo,
e dados e/ou informagdes identificadas ou identificaveis ndo serdao fornecidos a
pessoas que nao fagam parte da equipe de pesquisadores. Na divulgacdo dos
resultados deste estudo, informagdes que possam identifica-lo(a) n&o seréo
mostradas ou publicadas. Em funcdo da natureza digital desta pesquisa, ndo é
possivel garantir seguranga ou sigilo absoluto dos dados, mas todo cuidado sera
tomado pelos pesquisadores para garantir o sigilo de seus dados. Para maior
segurancga dos dados, serao adotadas as seguintes medidas os contatos telefénicos
e/ou chamadas de video virtuais a serem realizados pela pesquisadora ocorrerao em
sua propria residéncia, em sala privativa de escritério, para acesso aos eletronicos
destinados a esse fim, bem como ser um espago protegido, que garante a preservagao
da identidade do entrevistado.

Ressarcimento: Por ser uma pesquisa virtual ndo havera despesas, mas se houver
a necessidade de deslocamento da residéncia ou qualquer outro tipo de despesa
ocasionada pela pesquisa, vocé sera ressarcido(a) de todos os gastos.

Assisténcia, indenizagcao e medidas de reparagao: Vocé tem direito de buscar
indenizacao e reparagao de danos se sentir prejudicado(a) pela participacdo nesta
pesquisa, mesmo se ja tiver concordado em participar da pesquisa e assinado TCLE.
Caso vocé sinta desconfortos emocionais durante a entrevista, a pesquisadora Hellen
A. Ruiz possui, como enfermeira, experiéncia no manejo de familias com criangas
doentes e pode prestar o seu primeiro atendimento, podendo te encaminhar para
servigo especializado caso haja necessidades maiores. Vocé recebera assisténcia
integral e imediata, de forma gratuita, pelo tempo que for necessario. Assim, caso seja
notado que emocdes fortes foram levantadas durante a pesquisa, vocé podera
interromper sua participacédo a qualgquer momento.

Os riscos envolvidos relacionam-se ao possivel desencadeamento de emocgdes
negativas, que talvez vocé tenha ao relembrar a experiéncia de espera pelo
transplante. Entretanto, participar dessa pesquisa ira te proporcionar os beneficios,
como ja descritos de relevancia social, construgdo de conhecimento cientifico que
possa ajudar outras pessoas que atravessam situagdes semelhantes e de obter maior
clareza quanto ao entendimento da sua experiéncia e o beneficio de poder falar
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abertamente de sua experiéncia para alguém imparcial e sem julgamento. Ressalta-
se que eventuais danos nao previstos, mas resultantes da participacdo nesta
pesquisa, sao passiveis de reparagao/indenizagao.

Tratamento dos dados: Esta pesquisa prevé o armazenamento dos dados coletados
em repositorio de dados, em local virtual de acesso publico, com o objetivo de possivel
reutilizacado, verificacdo e compartilhamento em trabalhos de colaboracéo cientifica
com outros grupos de pesquisa. Sua identidade ndo sera revelada nesses dados, pois
os dados s6 serdo armazenados de forma andnima (isto €, os dados nao terdo
identificag&o), utilizando mecanismos que impe¢cam a possibilidade de associagéo,
direta ou indireta com vocé. Cabe ressaltar que quem compartilhar os dados também
nao tera possibilidade de identificacdo dos participantes de quem os dados se
originaram. Sendo assim, ndo havera possibilidade de reversao da anonimizagao.

Entrega do TCLE: Vocé recebera este Termo assinado e rubricado pela pesquisadora
por meio de encaminhamento do arquivo por e-mail, e somente apds a leitura,
esclarecimento de duvidas e assinatura virtual do mesmo, a entrevista sera agendada.
Durante o processo de consentimento a pesquisadora se compromete a esclarecer
ao participante de maneira clara e objetiva como se dara o processo de entrega do
Termo ou do conteudo do Termo e como ocorrera o registro de seu consentimento
para participar da pesquisa. O envio do arquivo sera de forma que permita que vocé
receba um arquivo especifico ou o conteudo formatado de modo graficamente
ordenado e legivel do Termo.

CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO:

Ap0s ter recebido esclarecimentos sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos,
métodos, beneficios previstos, potenciais riscos e desconfortos que esta pode
acarretar, aceito participar e declaro ter recebido este documento assinado pela
pesquisadora por meio do preenchimento desse formulario online, inserido no final
deste item as caixas com as opgdes excludentes e que manifesto a minha
concordancia em participar desta pesquisa:

Nome do(a) participante da pesquisa:

Contato telefébnico/email:

Data: / /
() Concordo em participar desta pesquisa
() Nao concordo em participar da pesquisa
Responsabilidade do(a) Pesquisador(a):

Asseguro ter cumprido as exigéncias da Resolugdo CNS/MS 466/2012,
CNS/MS 510/2016 e complementares na elaboragcédo do protocolo desta pesquisa e
na obtencao deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Asseguro, também,
ter lido, explicado e fornecido este documento ao participante da pesquisa. Informo
que este estudo foi aprovado pelo CEP perante o qual o projeto foi apresentado e pela
CONEP, quando pertinente. Comprometo-me a utilizar o material e os dados obtidos
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nesta pesquisa exclusivamente para as finalidades previstas neste documento ou
conforme o consentimento dado pelo (a)participante.

Data:

/ / )
(Assinatura do pesquisador)
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Anexo 2. Instrumento de Coleta de dados

ROTEIRO PARA COLETA DE DADOS COM AS FAMILIAS
| — Identificacao da crianga e da familia

Nome da criancga:

ldade:

Cidade onde mora:

Diagnéstico:

Orgao que aguarda para o transplante:

Tempo inserido em lista de espera pelo transplante:
Nome do entrevistado:

Grau de parentesco com a crianga:

Escolaridade:

Profisséo:

Religido:

Telefone para contato:

GENOGRAMA (verso)
ECOMAPA (verso)

Perguntas baseadas no Modelo de Estilos de Manejo familiar
1) Como é a rotina do seu filho em relagédo a das outras criangas da mesma idade?

2) Qual a sua opinido a respeito do desempenho de vocés no manejo dos cuidados
na fase pré-transplante?

3) Quais sado as maiores dificuldades que vocés enfrentam no cotidiano ao cuidar da
crianga? Como vocés resolvem isso?

4) Vocés se sentem mais unidos ou mais afastados nessa experiéncia? Vocé se sente
apoiado?

5) Como vocés acrescentam as demandas de cuidados, desse periodo de espera, a
rotina familiar?

6) Como era o cotidiano da sua familia antes de descobrirem a necessidade do
transplante?

7) O que mudou no cotidiano da sua familia ap6s a descoberta da necessidade do
transplante?

8) Vocés conversam entre si sobre a doenga e o aguardo pelo transplante? O que
costumam conversar e com quais pessoas da familia?

9) Vocé acredita que os cuidados com a crianga interferem nas demais rotinas da
familia? Por qué?
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10) Como vocé imagina que estara a vida do seu filho apés o transplante? E da sua
familia?



Anexo 3. Aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa
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PARECER CONSUBSTANCIADD DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESOLUISA

Titulo da Pesguisac Manejo Famikar da Crianga gue espera por um transplante de argdos
Pozquisador: Hellen Angslica Ruiz

Area Tematica:

WorsSo: 3

CAAE: BS443327 5 D000 5404

Instituicio Propononte: FACULDWOE DE ENFERMAGEM D, UNICAMP

Patrocinador Principal: Finanoamesio Propric

DADOS DO PARECER
Mumero do Parocer: 6656 628

Apresentacio do Projeto:

A5 informagbes contidas nos campos “Apresentacao do Projeto”, *Objetivo da Pesguisa™ & *Avalagdo dos
Fiscos & Beneficios® foram obidas dos documenios apresentados para apreciacio #tca & das informagies
insendas pelo Pesquisador Responsavel do eshsdo na Platafonma Brasil. introdugao: & lileratura destaca um
aumenic consideravel, nos ditimes 80 ancs, de familias que possuem criangas com doengas crénicas.
Dentro do consexio familiar, a noticia de uma doenga odnica na intincia gera reperossdes dolorosas &
conseguéncias emocionals, lis como: sobrecarga, estresse & depressio, gue envolvem fodos os membros
da famika. Muitas dessas doencas reperculem para a necessidade de LM ransplante & essa constatagao
pode gerar na familia um misto de senbmenics, como medo, incertezas, as , raiva g 1
esperanga com a posshvel melhora do quadro da cranga0 transplante de drgdos & um procediments
complexo, que ndo envolve somente © alo cirirgico, Mas reguer um regime de fratamento constante, wso
continuo e ¢ ces, consults regulares aos médicos & realizacao de procedimentos invasivos por iodo
cursa da vida. € possheel evidenciar através da lileratura a canga emodanal experenciada pela famiia
nesse momenio, exlencrizada como exausibo, depressdo e consequinoas na salbde merial. E impoianbe
salizntar que o processo do ansplanbes ndo inicia no ato cirdrgico, mas gue atravessa fases, mais
especificamente quatro fases: fase pré-fransplants, o transplamie, o retomo & vida onoonal & a evoluglo em
longa prazo, cada uma dessas fases geram, em suas espedficidades, akberages na dramica familiar, que
requerem
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acompanhamento e inbervengtes especificas. A kteratura ainda aponta a existéncia de duas fases de crise,
representadas por saber da necessidade do transplante & receber o transplante, ambas marcadas por
desequilibrio na familia, dewido a5 adaptagies que 530 mais inlensas nesses periodos. & fase pré-
transplants & definida pela lk=ratura como o Momenio &M que o pacients ingressa numa lista de sspera por
M Grgda, & caracierzada pela espera, no qual & crianga & a familia experenciam sentimentos & mudangas,
come ansiedade, impoténcia, relacionada & piora do estado de sadde da cranga, desamparo, raiva,
dividas, medo & depressdo, bem como dificuldades financeiras & alteragbes na dindmica familiar. Um
eshedo aponta, gue denfre as quatro fases, a do prétransplanie & descrita pelos familiares comao a fase mais
esiressante cormdacionada com “suprema torra® e “siver com uma bomba refogic”. Quando refere-se ac
peericda pre-ramsplante em oriangas & espera do drgdo stlida, um estudo mostra gue a expeniéncia famiiar
viviia nessa etapa |, pode ser diferente quando e comparada a experiéncia em espera de um transplanks
de fecidos. Pois a crianga que espera por drgdo sdldo, pode apresentar alteragdes nas fungtes fisicas,
dewidD @ varios prooessos patoldgions agudos ou orinioos que precipitam a falénoia de dgdos, repercutindo
para alteragao do funcionamento de toda onganisma. & medida que a doenga progride, a crianga pods fomar
=se mais dependente da familia para realizagao de atividades da vida diaria. Tais alieragdes causam
impactos emocionais que levam os & aap oS, ocasionados por estresse,
meedn, incerera & anskedade. Um eshudo realizado com famiianes de oiangas que vivendaram o ransplanke
he=patico, evidenciou que o nivel de soffimento psicologico dos famikares & maior na fase pré-transplane,
guanda compardo &5 outras fasss. LUm eshsdo de revisdo da iberatura, ponfua que, a orianca sm fass de
espera por um tansplante de tegdos, frequeniemente & isolada do sew cicko social, devido & delenoragao da
51 saiids & também das hospimlizagbes frequenies. Com as limitagdes do conwivio sodal, aumenta das
limitagges fisicas & comportamento superprotetor de alguns pais, essas ciangas apressntam baba auto-
estima & depressio. Problemas comporfamentais da crianga sio mais frequenies na fase de pré.
transplant=, 1al carga emocional causa repercussao em toda familia. Além disso, quando explorado sobee a
taxa de morialidade, deniro de um cendrio mundial & possiwel constatar o aumenio do nbmemn de
morakdade de criangas em fase de espera pelo ramsplante de drgdos. Essa realdade aflige familias de
CHangas &m penods pré-tansplanie, pots a possibiidads minente da more de um filho gera aos famiiares
senfimenios desespero & revolta, porém para algumas familas essa fase pode ser experenciada coma um
alivio pois a chegada do érgao para o pode urma p de mudanga & medhora
da qualidads de vida.Em relagdo aos dados nacionais, no ano de #2021 da Assooacdo Brasieira de
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Transplanie (ABTO) indicam que no pals 1076 criangas ingressaram na fila de espera para reabzar
transplante de drgdos, sendo cerca de B0% a mais do que no ano de 2020, Além disso, foram
transplantadas 583 & evoluiram a chito em ksta de espera 82 criangas. Gom o crescimenta do ndmesno de
ransplantes em pacienies podidtricos, crescew fambém o ndmeno de estudos scbee 0 impacto psicossocial
gue as fases do fransplante causam na orianga & na familia. Estudos realizados com pais de criangas &
espera do ransplante evidenciow que muitos sinlomas de sofimento psicoldgico dos pais estao
relacionados a condlitos familiares gerados na fass pré-ransplanie, que podem estar relacionados a maior
dificuldade de enfrentamenio familiar, maior ersSo familiar e dificuidade de adaptacao famikar 3 essa fase.
As demandas geradas pelo cuidado com a crianga causam efeitos no confexto familiar que impse a
nescessidade de reorganizagio & adaptacao a um nowa amanja de wida. Cada tamilia maneja seu cobidiano
e tal forma que os cuidados com seus membros ssjam incorporados & rotina. A orianga que vivencia as
fames do ransplanie necessita de adequapbes & ajusies que influsndarao o resio da vida, os profissionais
e sale dewem assistc a famila come parie da wnidade de cuidado. Eswudos apontam a necessidade de
abordagem & inbervenpdes a familia, no periodo de pré-ransplanie da oianga. Cheando essa abordagem
existe, repercute em adaptacdo psicoltgica da cnan, que resulta em benefidos no enfrenfamento das
demais fases do transplamie. Porém uma ma condigda psicoldgica & social dos pais esh associada ao
aumento da moralidade, risco de rejeigao @edia do enkerto & aumenio do fempo de internagaos. & squipe de
sainis deve compresnder como a familia responde em seu colidiano a0 oudade com a oianga em fase pre-
transplanbe para gue assim possa ohier subsidios para dinscionar inbervengdes especificas & realidade e a5
demandas de cada familia, tanto nos momenlos de crise como nos de maior estabildade no processo da
dio=nga. Meste sentido, o eshedo do manejo famiiar neste contexto, a parér do uso de referenciais iedrioos
especificos, iorma-se fundamental. 1.1. Modelo de Estilos de Mansjo Familiar & ndmero de estudos acerca
da abordagem dos ciferentes estics de manejo familiar, nas mais variadas siksagbes de doenga & com
abordagens diferenciadas, tem aumeniado nos Ghmos anos. & expressao “estilo de manejo familiar® fem
sido empregada na IReratura inbernacional para abordar wm padrdo consistents de resposta da unidade
famiiar a alguma condigio de doenga, & o termo *manejo” refonca o fooo No componente comportamental da
respasta famikar, sendo didsrenciando de cutros elementos da dindmica famiiar, como comunicaglo &
tomada de deciso. O modelo Famiy Management Style Framewaork (FMEF ) foi projstado para avaliar como
& familia, enquanta unidade de cuidada, responde 3 doenca orénica de um de seus mesmbros, por meio dos
companentes conoeituais: definigho da sikmgao, comportamenios de mansjo & consequéncas percebidas.
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Definiclo da situagdo relaciona-se aos significados designados pela familia frente & experiéncia do manejo.
Comportamentos de mane|o inclui os principios assumidos pelos membros familiares nas diferentes
situagdes impostas pela doenga crénica. As consequéncias percebidas 30 os resultados reais ou
esperados pela famika no manejo dario da doenca, que formam os compatamentos &, consequsniemesne,
influernciam a definiglo da siuagdo (23-24). O modelo gue abrange essas rés dimensdes fol reestruturado
pelas avtoras no ama de 2003, foi amplificado & aprofundado a parir da realizacio de uma nova & ampla
atualizagao bibliografica, com o intengdo de propor uma estrulura fednca para que o5 pesguisadones & o5
profissionais pe 1 avaliar as f; m relagSo a0 estilo de manejo & controle da dosnga, gerando
padrdes de comportamento Que conseguissem ser avaliados com maior precisio & dal gerar inbervengtes
s mais diversos contexios gue atendessem as reas demandas da familia. O FMSF @ a releréncia dentro
dessa temitica & foi seledonado como referencial tedrico para a coleta de dados dessa pesquisa Os
componenies & iemas conceituais dessa referéncia que servirdo de modelo tedrico pam o drecionameno
da oolefa dos dados dessa pesquisa, sstio dispossos no Cuadro 1.Diante do exposio, &m que vemos a
importincia da identificagso de estios de manejo famikar dentro de vanados coniexios de doenga, sabendo
mue a literatra aponta com alieragdes na dindmica familiar da crianga em fase de préstransplante,
evidenciou-se a relevincia de conhecer como a familia define a sikagdo & mansja a vida famiiar nos
vanados coniexios de dosnga, & considerando a necessidade de novas investigapSes em diferentes culturas
& estdgios do dclo wital, este estudo fem como objetivo conhecer a expenéncia de mansjo famiiar da
Crianga & espera do transplamie, de aoordo com o FMSF. Hipdlese: Devido a abordagem qualitativa do
estudo, o nio ap F Metodologia Proposta: Serd utikzada a abordagem qualitatea
para esse esiudo. A abordagem qu permibe a andlise de falos = fendmencs de acordo com a
realkdade da propra pessoa em wm deferminado conlexto, através da interpretagao do pesquisador,
bassado na cbservagdao dos fendmencs nas Inguagens faladas ou dos suj Coma redersncial
betnon serd utikzado o FMSF & como refersncial de andlise, modslo hibrido de analise tematica, Visbo a
cadegona remoda de coleta de dados, os contados telefénicos efou chamadas de video wirlsals a serem
realizados pela pesguisadora ocomendo em sua propria residéncia, em sala privativa de esoritdro, para
acesso acs eletrinicos destinados a esse fim, bem como ser um espago protegida, que garante a
preservagao da idenbidade do entrevisiado. A insergao da pesquisadora se dard em gnapos vifuais de apoio
a famiiares de criangas que aguardam por um ransplamte de drgdos, arawes de aplicativos wirss gue

possibilitam grupos de conwersas de mensagem. A pesquisadora serd inserida no grupo com o
consanfimentio dos demais
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paricipanies para que assim possa oferscer a fodos a oportunidade ds participagso no estudo. Aguslss
familiares gue manifestarem infteresse em participar poderdo através de mensagem vifuais cont@ctar a
pesquisadora para assim agendar o momendo da entrevista. Os apbcadivos de mensagens viruais serdo
insialadcs em eletrinicos prophos da pesguisadora desinados somenie & atividedes profissionais. & coleta

&

de dados se dard a partr da iécnica de gem sampiing (Bola de Neve), atraves de contato
OOm gnepo de apoio vimsal para familiares de oriancas gue aguardam por ransplante. Como sen desoriio a
SEeQuir, nos prowimos iopicos, as familias recrutadas serdo selecionadas por criénos. de indus3o & exclusdo,
com garantia ética, ullizando a metodologia a ser aplicada. A técnica de amostragem Snowbal sampling
({Bola de Meve), & wma forma de amostra ndo probabilistica, que wiliza cadeias de referéncia. Ela & dtil para
eshudar determinados grupos difiosis de sarem acessados. A realizago da amostragem em bola de neve se
consirdi da seguinte formac inicialmentes, utiliza-se de do efow indor hi . MmeEados
como sementes, a fim de localizar algumas pessoas com o perfil necessano para a pesguisa, denfro da
populacao geral. A partir dissa, & solicitado gue as pessoas indicadas pelas sementes indiquem nowos
contxios com a5 caracteristicas desejadas, a partr de sua propia rede pessoal, & assim sucsssivaments e,
dessa forma, o quadro de amostragem pode crescer a cada entrevista, caso ssja do interesse do
pesquisador. Apés o consentimento do famiiar em participar da pesguisa, serd ajusiado, ¥ia mensagens
virtuass, o dia, local & horne no qual o famiiar dsponibiliza para que a pesguisadona. enfre em contalbo. Aém
disso, ser encamnhado o Termo de Consenmento Livre Esclareci do - TCLE, de forma wriual {anexado
por e<mail, ou pelo aplicativo de mensagem ) para que o enirevisiade possa ler, esclanecer dividas e assinar
anies de iniciar a enirevista. Nesse momenio a pesquissdora deixara claro gue a enfrevisia serd gravada
para cumho de pesquisa, ¢ poderd ser por recurso de VideoChamada (gue serd realizada conforme
prederéncia do entrevisiado: Google Mest, Z00M slou Skyps) ou bgagdo telefénica. A enirevista serd
composta em duas etapas, tendo como objetivo ser realizada em wm Gnico encontro. & primeira parte serd
conduzida a partir perguntas para identificagao da crianga e da familia, apés isso sera realizada a
consinegao do Genograma e do Ecomapa familiar, para compreender a estrutura familiar & rede de
relacionamenios, a segunda elapa serd inidada por uma pergunta nofeadora: “Conte-me como bem sido a
experiéncia da sua familia desde mue ook soube gue sew fiho ria precisar de um ransplante de drgdos ™
para compresnder de forma mais ampla a experiéncia da familia. Posteriormente serd conduzida uma
entrevista por questies abertas comforme o modelo FMSF Criténo de inclusSo: Considerou-ss oom criténo
de inclusio no estudo ser famila, resporssdvel adulto maior de 18 anos, de crianca |consideando a faba
etdna de alé 12
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anos, conforme estabelecido pelo Estatuln da Crianga e do Adolescente) que esteja passando peio periodo
e SSpera por um ransplante de drgdos sdbdos. Critério de Exclusao: Como oriténo de exclusio, serd
considerada a incidéncia de retransplante, pela especificidade que esta condiglo proporciona para a
experiéncia de mansjo, gue foge a0s objetivos do eshedo.

Objotivo da Pesquisa:

Objetivo Primano: O objetivo do pressnte sstudo, & conhsosr 3 experiénoa de manejo familar da crianga &
espera do transplanie, de acordo com o Modslo Tednco de Manejo Familiar {Family Management Style
Framework - FMEF). ObjeSvo Secunddrio: dicar como as definem a siluagso do periodo de
ESpeETa PO UM transplante de drpdos;Compresnder 0s compartamenios de manejo gue cada tamilia exsecoe
para mansjar a fase pré-transplanbe em sua vida; Conhecer as consequéncias percebidas pela tamiia
prowocadas pela expenéneia da espera pelo transplante de drgaos.

Awaliagho dos Riscos e Boneficios:
Risoos: Desconforios & nsoos previsios: Os nsoos envobidos relacionam-se ao possivel desen-cadeamento
de emopies negatias, que takes vook tenha ao relemibrar a expenéncia de espera pelo ransplante. Caso
vood sinta desconforios emooonais duranie a entrevista, a pesguisadora Hellen & Rz possui, como
enfermeira, experiéncia no manejo de familias com criangas doentes = pode presiar o seu primeiro
atendimento, podendo 12 encaminhar para servigo especializaco caso haja necessidades maiores. Vool
a gral = de forma gratuita, pelo tempo que for necessario. Assim, caso ssja
notado que emopdes fores foram levaniadas durante a pesquisa, vook poderd imEmromper sua participagao
a qualquer momento. Beneficios: Nao haverd beneficios diretos & vook. A sua pariicipagdo implcard em
confribuir para um projeta de relevinoa sooal que pode fubsramesnte promover melhonas na assisténcia a
outras familias.

= ios o Consideragtes sobm a Pesgui

Este protoonio refere-se a0 projetn de pesguisa de Mestrado inthdado: = Mansjo Familiar da Crianca que
espera por wm iransplante de drgdos” , cuja pesquisadora responsdvel & Helien Angélica Ruiz com a
orientagdo da Frof* Or* Ana Marcia Chiaradia Mendes Castillo. & pesquisa foi enguadrada nas @nsas:
Ciéncias da Sadde, a inslituigio proponente & a Faculdade de En-dsrmagem da UNICAMS & envoheera &
participantes. Ssgundo as Informagies Basicas do Projsio, a pesquisa lem orpamentn sstimada sm RE
340,00 {rezentos & quarenta reais) & o cronocgrama apresentado conempla a coleta de dados para
D1O92022 & erming da pasquisa &m DEOT20213.
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Consideragtes sobre os Tormos do aprosentacio obrigatoria:

Para a elaboragdo deste parecer foram analisados os seguintes documentos:
PR _INFORMACOES BASICAS_DO_PROJETO 1950238 pdf*, * PROJE TODETALHADO 18068 pdf*, =
CARTA-RESPOSTA1 BN paf™ & * TCLEOMNLINE1S08. pdf™.

Rocomandiag s
1:Lembramos gue o TCLE deve ser elaborado em duas vias, sendo uma retida pelo sujsio da pesquisa ou
por seu representante legal & uma arquivada pelo pesguisador (resolugso 466R012). 2880

TCLE tver mais de uma pagina, o sujsilo de pesquisa ou seu representante, quands for o casa, & o
pesquisador responsdred deverdo nubricar todas as folhas desse documento, apondo sUas assinaturas na
(itirmas pagina do refendo iermo | Carta Ciroular n® 000201 1.0 OMEPICNE). 1-No oronograma,
chservar gue o inicic do estudo somente poderd ser realizado apbs aprovagao pelo CEP, conforme
COmEromisso do pesquisador com a resoluplo 4562012 4. Ao pesquisador cabe dessmeohier o
projeto conforme delineado, elaborar & apresentar o= relaldrios parciais e final, bem como
encaminhar os resuliados para publicagdo, com os devidos crédfos aos pesguisadones
S50Ciados & 30 pessoal bionico particpantes do projeto resolugio $66/2012). & Em
estudos retrospeciivos, caso o pesquisador encontre dados que possam modificar o progndstico ou
tratamenio dos sujeilos de pesquisa, recomenda-se que tais informagdes ssjam ransmitdas aos
partciparss efou anexadas ao pronbudno para conhecimenio da eqguipe chinkca.

Conclustes ou Pendéncias @ Lista do Imadequagdes:

Projerio aprovado.

Consideractes Finals a critério do CEP:

= O participanie da pesquisa deve receber uma via do Termo de Consentimento Livre & Esclanecido, na
imtegra, por ele assinada (quando apliciwel). - O parsScipante da pesguisa lem a liberdade de reousar-se a
participar cu de reftirar seu consentimento em gualquer fase da pesguisa, sem penalzacdo alguma e sem
prejulzo a0 seu » {guando ap | = O pesquisasdor deve o alver a pesquisa conforme
dilineada no protocoio aprovade. Se o pesguisador considerar a desconfinuagdc do esbudo, esta deve ser
justificada & somenie ser realizada apts andlise das randes da descontimuidade pelo CEP gue o agrovow. O
pesquisador deve aguardar o parecer do GEP quanto @ descontinusagdo, exosto quando peroeber risoo ou
dano nio previsio ao participants ou quando constatar & supenondade de ura estraségia disgndstica ou
terapéutica oferecida a um dos grupos da pesquisa, isto &, somente em caso de necessdade de agao
Ime=diata com ifuto de
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proteger os paricipantes. - O CEP deve ser informadio de todos os efeitos adversos ou txios relevanies que
alterem o curso normal do estudo. E papel do | r g medidas F adequadas frente a

evenin adverso grave ooomido (mesmo gue fenha sido em oulro cendro) & enviar nodficacdo a0 GEP & &
Agéncia Nacional de Vigildnoia Sanfana = ANVISA = jumo com seu posicionamento. « Eventuais

maodificagdes ou emendas ao proincole devem ser apresentadas ao CEF de forma clara & sucinta,
identiicando a parie do prolocolo a ser modificada e suas justficativas & aguardando a aprovagio do CEP
para continuidade da pesquisa. Em caso de projetos do Grupo | ow |l apresentados anenommente &
ANVISA, o pesquisaconr cu pafrocinador deve envid-las tamb$m & mesma, junto com © panecer aprovaidng
da CEP, para sersm juniadas ao prolocolo inicial. - Relabrios parciais & final deven ser apressntadas ao
CEP, inkialmente ssis meses apds a data desie parecer de aprovaglo & a0 brming do estuda. -Lemiramos
gus segundo a Resolupso 45674012 | fem X2 leftra &, "cabe a0 pesquisador apresentar dados sobcitados
pelo CEF ou pela CONEF a qualquer momenio®. -0 pesquisador deve manter os dados da pesguisa em
VD, ﬂsm-uudlghl. sob sua guarda & responsabiidads, por um perlodo de & anos apdes o bEmmino da
pEsquisa.

Esio parocer foi elaborado b donos doc abaixo [ dps:

Tipo Docurmssnio I A Prostgem Autor Srheazaa
Indormagtes Basicas| PR INFORMAGOES BASICAS DO P | 1aoeiaes Apefio
o o ROJETO 115680236 podi - 1813
Outros FROJETODETALHADC BOR. ptf 1!.?4&51'3322 Hellzn Angelica Ruiz | Aceno

16:4847
Duiros CARTARESPOS A1 BOB. pal TEOE1ZZ | Hellen Angelica AUz | ADoRo
L 1g
TCLE [ Termos de | TCLECRILINE 1808, pot T Fielien fnpeiica Fz | ACero
Assentimenta / 16472
Justificativa de
Ellnns CARTARESPOS TA pdl FTI0TIAEEE | Hellen Angélica Fuiz | Aoeho
18: 3021
Projeto Detalado /| HARPROUETODETALHADD, pdf 21U0THIER | Hellen Angélica Ruiz | Aocsiio
Brochura 162548
*E.’*:ﬂnmde [TCLEOMLIMENTL ol ZUNTI0E2 | Hellen Angelica FULz | Moera
Assentimenta / 15 Has
Justificativa de
Em rOEroCOe R e atsmod. pot TGO TT022 | Hellen Angeiica )
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Outros roteirocoletadedadoamod. pdf 10:11:07 [Ruiz Acaito

Uutros AlesiadoMamiculs. pal Do/0Gi2022 |Hellen lica Fulz | Aceito
11:48:55

Folha de Rosto folharostoASSINADA pal 20/52022 [Hellen Angélica Fuiz [ Acsito
12:25.03

Situacdo do Parecer:

Aprovedo

Necessita Apreclacho da COMER:

Nao

CAMPIMAS. 12 de Setembro de 2022

Assinado por:

Renata Maria dos Santos Celeghini
(Coordenador{a))
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