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RESUMO

Objetivo: Conhecer a experiéncia de ma-
nejo familiar do transplante hepdtico na
adolescéncia a luz do Family Management
Style Framework (FMSF). Método: Trata-se
de recorte de um estudo de caso que uti-
lizou o (FMSF) como arcabougo tedrico e o
modelo hibrido de analise tematica como
referencial metodoldgico. O caso apresen-
tado é da familia de uma adolescente resi-
dente em Salvador, Bahia. Os dados foram
coletados por meio de entrevistas com a
made e andlise de prontudrio. Resultados:
Os resultados mostram que a familia defi-
ne o transplante como ameagador e que
ha divergéncia entre mae e filha acerca da
percepgdo das capacidades da adolescente.
Diante de tais discrepancias, a familia assu-
me postura protetora, por acreditar que a
adolescente ndo sabe se cuidar sozinha. As
consequéncias percebidas refletem o quan-
to a incerteza permeia o cotidiano familiar.
Conclusdo: Conclui-se que a utilizagdo do
modelo na avaliagdo de manejo pode aju-
dar os profissionais no direcionamento e no
planejamento de intervengdes especificas.

DESCRITORES
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Familia
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ABSTRACT

Objective: To understand the family man-
agement experience of liver transplanta-
tion during adolescence based on the Fam-
ily Management Style Framework (FMSF).
Method: This is a case study that used the
FMSF as theoretical framework and the
hybrid model of thematic analysis as meth-
odological reference. The case presented
is from an adolescent’s family that lives in
Salvador, Bahia. The data were collected
through interviews with the mother and the
patient charts analysis. Results: The results
shows that the family defines the trans-
plantation as threatening and there are
divergence between mother and daughter
related to the teen’s capabilities percep-
tion. Facing those discrepancies, the family
assumes a protective posture by believing
that the teen cannot take care of herself
alone. The perceived consequences reflect
how much the uncertainty permeates the
family environment. Conclusion: It is con-
cluded that the use of a model to evaluate
the management can help professionals to
direct and plan specific interventions.

DESCRIPTORS
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RESUMEN

Objetivo: Conocer la experiencia del ma-
nejo familiar en el trasplante hepatico en
la adolescencia a la luz del Family Mana-
gement Style Framework (FMSF). Método:
Estudio de caso, que utilizé el Family Mana-
gement Style Framework como marco ted-
rico y el modelo hibrido de analisis temati-
co como referencial metodoldgico. El caso
presentado es de la familia de una adoles-
cente trasplantada residente en Salvador,
Bahia. Los datos fueron recogidos por me-
dios de entrevistas con la madre y el ana-
lisis de registros médicos. Resultados: Los
resultados muestran que la familia define
el trasplante como una amenaza y que exis-
te divergencia entre la madre e hija acerca
de la percepcién de las capacidades de la
adolescente. Dadas estas discrepancias, la
familia asume una postura protectora al
creer que la adolescente no sabe cuidar
de si misma. Las consecuencias percibidas
reflejan cuanta incertidumbre impregna la
cotidianeidad familiar. Conclusion: El uso
de modelos para evaluar puede ayudar a
los profesionales en la planificacion de in-
tervenciones especificas.

DESCRIPTORES
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Familia

Enfermeria pediatrica
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INTRODUGAO

O transplante de drgdos é a intervencdo cirurgica re-
comendada para o tratamento de disfungGes progressivas
de érgdos vitais, sendo capaz de aumentar a sobrevida e
melhorar a qualidade de vida desses pacientes'®.

Em 2013 foram realizados 7.649 transplantes de Or-
gdos no Pais e, desses, 1.723 foram transplantes hepati-
cos, um aumento de mais de 100% em relagdo a 2003,
em que foram realizados de 816®. Dos transplantes hepa-
ticos de 2013, 204 foram feitos em pacientes com até 18
anos?, indicando um aumento discreto nos Gltimos cinco
anos, visto que em 2008 foram realizados 197 transplan-
tes da mesma modalidade nessa faixa etéria.

O crescimento do numero de transplantes em crian-
cas e adolescentes no mundo impulsionou a realizacao
de estudos acerca também do impacto psicossocial
que o procedimento exerce na crianga, no adolescen-
te e em sua familia®*. Considerando a experiéncia de
doenca da crianca e do adolescente que vivenciam o
transplante hepatico, a literatura afirma existir duas fa-
ses de crise, representadas por saber da necessidade
do transplante e receber o transplante, ambas marca-
das por desequilibrio na familia, devido as adaptac¢Ges
que sdo mais intensas nesses periodos; e duas fases
marcadas por relativa constancia e estabilidade, embo-
ra ainda exposta a riscos e incertezas, que sao esperar
pelo transplante e conviver com ele®*. A familia pode
e deve ser ajudada nesse processo em todas as fases —
e ndo apenas nos momentos de crise, que geralmente
recebem maior aten¢do®*®),

A fase da adolescéncia, que, segundo o Estatuto da
Crianca e do Adolescente, compreende o periodo de
12 a 18 anos de idade!, caracteriza-se por profundas
mudancas fisicas, psiquicas e sociais, que repercutem
no comportamento e que sdo potencializadas no ado-
lescente portador de uma doencga grave e que necessita
ser submetido a um transplante. Essa fase apresenta
constantes mudancas desde os periodos pré-pubere e
pubere, até o pds-pubere, que influenciam significati-
vamente a adesdo ao tratamento, a imagem corporal, o
enfrentamento dos desafios da idade, da doenga e do
procedimento, e a sintonia com seus pares e familiares,
requerendo maior investiga¢do®,

Como o transplante requer adaptacdes e ajustes pa-
ra o resto da vida, a equipe de salde deveria ver a fami-
lia como uma unidade de cuidado — e ndo apenas o pa-
ciente. Para assisti-los nessa experiéncia, é importante
que o profissional compreenda como a familia respon-
de em seu cotidiano ao cuidado com a crianca ou com
o adolescente transplantado. Desta forma, a equipe po-
derd obter subsidios para direcionar intervencdes espe-
cificas a realidade e as demandas de cada familia, tanto
nos momentos de crise como nos de maior estabilidade
no processo da doenca.
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Family Management Style Framework (FMSF)

O manejo familiar pode ser definido como o papel da
familia enquanto responde ativamente a doenca e dife-
rentes situacées de cuidado & saude®. O FMSF foi cons-
truido a partir de ampla revisdo de literatura, feita para
identificar os aspectos-chave de como a familia, como
unidade, responde a doenca de um de seus membros®9,
Envolve trés dimensdes principais: definicdo da situacao,
comportamentos de manejo e consequéncias percebidas.
Defini¢do da situacdo é como a familia percebe o membro
doente e a doenga. Comportamentos de manejo incluem
0s principios nos quais se baseia para desenvolver uma ro-
tina para conduzir a doenga na familia. As consequéncias
percebidas sdo definidas como os resultados reais ou es-
perados que moldam os comportamentos e, consequen-
temente, afetam a definicdo da situacdo*?,

O FMSF tem sido utilizado para estudar situacdes de
doenca crénica em diferentes contextos**3), No Brasil, ja
ha alguns estudos com o FMSF no contexto da oncologia
pediatrica®™ e dos cuidados paliativos*®. Ndo foram encon-
trados estudos nacionais ou internacionais que utilizassem
o FMSF quando o membro acometido pela doenga croni-
ca é um adolescente e a literatura internacional aponta a
tendéncia a um desequilibrio familiar importante quando
adolescentes precisam de cuidados de saude por serem
acometidos por uma doenga cronica, pela resisténcia que
podem oferecer a seguir um regime de tratamento®.

Diante do cendrio, em que se vé crescer internacional-
mente a relevancia de conhecer como a familia define a
situacdo e maneja a vida familiar nos variados contextos
de doenga, e considerando a necessidade de novas inves-
tigacGes em diferentes culturas e estagios do ciclo vital,
este estudo pretende explorar a experiéncia de manejo
familiar no transplante na adolescéncia. Seu objetivo é
conhecer a experiéncia de manejo familiar de uma ado-
lescente transplantada, a luz do FMSF9,

METODO

Trata-se de um estudo de caso qualitativo, recorte de
uma pesquisa maior que teve por objetivo conhecer a ex-
periéncia de manejo familiar quando um filho é submeti-
do ao transplante hepdtico. Um estudo de caso é

(...) uma investigagdo empirica que investiga um fenéme-
no contemporaneo dentro de seu contexto, especialmente
quando os limites entre o fenébmeno e o contexto ndo es-
tao claramente definidos('®.

Optou-se pelo estudo de caso por permitir a compre-
ensdo do fendémeno - a experiéncia de manejo - dentro de
seu contexto - a vida familiar e a trajetéria da doenca. Pa-
ra o estudo primdrio, foram realizados quatro estudos de
caso de familias que tinham um filho que havia recebido
o transplante hd pelo menos um ano e que realizavam o
acompanhamento pds-operatdrio no ambulatério de gas-
tropediatria de um hospital-escola de Salvador, Bahia.
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O presente estudo apresenta o quarto caso estudado,
que é da familia de uma adolescente, cujo nome ficticio
é Alice. Na analise dos trés casos anteriores foi possivel
perceber que as familias temiam a chegada da adolescén-
cia das criangas transplantadas, por acreditarem que elas
ndo saberiam assumir o autocuidado. Isso levou a opgdo
metodoldgica de querer conhecer e analisar o caso de
uma familia que j4 lidava com os cuidados decorrentes do
transplante na adolescéncia. A equipe médica indicou a
familia de Alice, que era a paciente mais velha atendida
no ambulatdrio.

Alice, 16 anos no periodo da coleta de dados, é filha de
E., 42 (mde), e J., 50 (pai). Realizou o transplante hepatico
em maio de 2009 de um doador falecido. Tem um irmao,
Er., de 17, e duas irm3s, Er., 19, e M., 22. Os pais sdo sepa-
rados ha 15 anos e Alice mantém contato frequente com
0 pai, mas ele ndo é muito participativo nos cuidados. No
mesmo ano em que se separou, E. conheceu J., 49, com
quem refere ter um relacionamento estavel. Alice mora
em Salvador com a mée, o padrasto, que é garcom, e um
de seus sobrinhos, Eli, 3 anos. A mde trabalhava ocasio-
nalmente como faxineira, mas, atualmente, dedica-se ex-
clusivamente ao cuidado de Alice.

O estudo obteve aprovacio do Comité de Etica em
Pesquisa para sua realizacdo (protocolo CEP 754/2008).
A mae de Alice foi quem participou do estudo, por ser a
cuidadora principal e quem a acompanhava nas consultas.
Consentiu livremente em participar, assinando o termo de
consentimento livre e esclarecido.

Conforme preconizado pelo delineamento de estudo
de caso, foram utilizados multiplos pontos e estratégias de
coleta de dados. Tal abordagem é fundamental nos estu-
dos de caso, para garantir a profundidade necesséria ao
estudo, a inser¢do do caso em seu contexto e também pa-
ra conferir maior credibilidade aos resultados!*®.

Foram realizados trés momentos de coleta de dados
com a participante:

® Primeiro momento: apds a obtengdo de consenti-
mento para inclusdo na pesquisa, o primeiro momento
destinou-se a realizacdo da coleta de dados de identifica-
¢do e uma primeira entrevista aberta, com a finalidade de
compreender a experiéncia do transplante e a vida fami-
liar em seu contexto mais amplo.

e Segundo momento: destinado a realizagdo de en-
trevista semiestruturada, com perguntas baseadas no
FMSF“9 com o propdsito de compreender o manejo fa-
miliar.

e Terceiro momento: destinado ao fechamento do
caso e ao esclarecimento de duvidas e para validagao de
informagdes.

Os encontros foram marcados nas datas mais conve-
nientes a participante, gravados e transcritos na integra
logo apds sua realizagao.
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Entre o primeiro e o segundo momentos, houve ainda
a coleta de dados documentais no prontudrio para com-
plementar e aprofundar o conhecimento do caso e forne-
cer subsidios adicionais para melhor direcionamento da
entrevista e eventuais esclarecimentos necessarios.

A andlise dos dados foi pautada na analise tematica,
que é uma forma de reconhecimento de padrdes dentro
dos dados, em que os temas que emergem sdo reunidos
em categorias””). Dentro da andlise tematica, existem
diferentes formas de abordagem, dentre as quais des-
tacam-se a dedutiva, baseada em modelos de cédigos
previamente determinados, e a indutiva, guiada pelos
dados. Neste estudo, o método escolhido foi um modelo
hibrido de andlise tematica, que incorpora tanto a dedu-
tiva quanto a indutiva®”.

Tal escolha permitiu que as diretrizes encontradas no
modelo tedrico adotado fossem integradas ao processo
de andlise tematica dedutiva e ainda possibilitou que
surgissem temas diretamente dos dados usando a codi-
ficagdo indutiva. O modelo hibrido de andlise tematica
tem sido utilizado e recomendado dentro da pesquisa
em Enfermagem”),

RESULTADOS

A apresentagdo do caso de Alice
a) A trajetéria da doenga da adolescente na familia

Alice nasceu em 6 de setembro de 1994. Os primeiros
sintomas da doenga surgiram em dezembro de 1999, de
forma repentina: anasarca e ascite, que foram investiga-
das sem resultados conclusivos. Depois de alguns dias de
internagdo e terapia medicamentosa, o quadro reverteu-
se e ela recebeu alta hospitalar. A partir dai, sua mae rela-
ta que os episddios de anasarca foram constantes, reque-
rendo hospitalizagdes frequentes para tomar medicagGes
que revertiam o quadro.

Apenas em julho de 2006 descobriu-se a existéncia de
deficiéncia de alfa-1-antitripsina e o transplante foi indi-
cado como Unica medida terapéutica viavel. Foi encami-
nhada para S3o Paulo e teve inicio uma corrida contra o
tempo: o periodo de espera por um doador falecido, que
gerou muita angustia e incertezas na familia.

Durante o periodo de espera, Alice teve episédios de
hipertensao portal e hematémese, que foram tratados no
hospital em Salvador. Em janeiro de 2008, precisou ser
internada na UTI por broncopneumonia, pneumotérax e
sangramento de varizes esofagicas. A mae teve de parar
de trabalhar nessa época, por ndo conseguir conciliar as
idas a S3o Paulo, com as faxinas que realizava.

Em maio de 2009, Alice estava fraca, com ascite impor-
tante, incapaz de realizar esforgos fisicos — por menores que
fossem. Depois de uma semana em Sao Paulo e com todos
os exames ja realizados, ela e a mde estavam se preparando
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para voltar a Salvador quando receberam uma ligacdo do
hospital informando sobre o surgimento de um doador
falecido. O transplante foi realizado no mesmo dia, 26 de
maio de 2009, com sucesso. A recuperacdo foi considerada
satisfatdria, mas sua mae ndo estava preparada, dado que
desconhecia os procedimentos pds-cirurgicos corriqueiros:
ficou chocada ao saber da necessidade de internagdo na
UTI e sé com o tempo foi aprendendo o que deveria espe-
rar dali em diante.

Depois dos trés meses, nos quais o acompanhamen-
to pos-transplante foi mais intenso em Sao Paulo, Alice e
a mae retornaram a Bahia. A mde ficou muito feliz com a
realizacdo do transplante, especialmente porque, depois
dele, o convivio familiar voltou a ser mais constante. Pa-
ra Alice, o transplante possibilitou viver com mais dispo-
sicdo e de forma semelhante as demais adolescentes de
sua faixa etaria.

Alice estd assintomdtica desde que voltou para a
Bahia, faz o acompanhamento periddico em Sdo Paulo,
ja voltou a frequentar a escola normalmente e nao teve
intercorréncias. A mde ndo voltou a trabalhar e diz que
ndo vé possibilidades de voltar, devido aos cuidados
com Alice.

b) A experiéncia de manejo familiar

Ainda que perceba mudanc¢as muito positivas com
a realizacdo do transplante, a familia de Alice despen-
de enorme esforgo na tentativa de manter os cuidados
com o transplante sob controle; acredita que a pacien-
te tem uma condigdo grave e que, por mais que ja pos-
sa desenvolver atividades compativeis com a sua idade,
sempre tera uma qualidade de vida inferior a de outras
adolescentes.

A visdo da familia é diferente da perspectiva que Alice
atualmente tem sobre si. Alice enxerga-se como uma ado-
lescente sem doenga, capaz de fazer tudo o que outras em
sua idade fazem. Esta perspectiva ndo é compartilhada
por sua mde e seu padrasto, que acreditam que, mesmo
podendo ter uma vida que chamam de normal, sempre
havera privacGes decorrentes da doenca e que precisam
ser zeladas. Essa diferenca de perspectivas traz conflitos
no manejo dos cuidados com o transplante.

(...) Eu tenho que ficar muito de olho nela porque ela fala:

Ah, eu fiz o transplante, posso tudo, sou normal... E sei
que nao é assim, sei que se deixar passar, se deixar pra
14, tudo pode voltar, ela pode ficar ruim e pode perder (o
transplante). Entao, falo pra ela: Olha, vocé ndo é pessoa
perfeita, ndo é pessoa normal, vocé ndo é como vocé era
antes de ter toda a doenga. Entao, tem coisa que vocé
tem que olhar...

No inicio da trajetdria de doenca, a falta de conheci-
mento sobre o transplante deu a familia uma visdo equi-
vocada acerca da progressdao da doenca. Para os familia-
res, o transplante seria a cura para a doenca de Alice. A
medida que a doenca avancava, a familia foi se dando conta,
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principalmente com outras familias de criancas e adolescen-
tes transplantados, das modificagdes que a experiéncia do
transplante provocaria em suas vidas. Entenderam as impli-
cagOes e os cuidados que seriam necessarios e hoje tém a
crenga de que a doenga é uma condigdo grave, com um per-
curso incerto e que requer grande investimento de tempo.

Ué, ndo conhecia mais ninguém com transplante, hoje eu
conhego ja um montéo de gente, mas ndo conhecia. Hoje
eu sei que o clima é bem diferente. Mas na época nao.

Um ano apés o transplante, A familia de Alice luta con-
tra 0 medo de ndo dar conta de cuidar dela da forma co-
mo ela precisa. As recomendag¢des médicas sdo ouvidas
atentamente e seguidas a risca em termos das proibi¢des
e restricdes que lhe sdo impostas. A mae sente-se sobre-
carregada, impossibilitada de voltar a trabalhar, embora a
filha ja tenha completado 16 anos, justamente pela defi-
nicdo que faz da adolescente. Enxerga o transplante como
algo muito dificil de ser acomodado as demais rotinas da
familia, por demandar muito tempo e cuidado e, que im-
pOs sobre ela a responsabilidade maior e mais pesada.

As diferentes perspectivas de Alice e do restante da fa-
milia acerca do significado do transplante fazem com que
os conflitos de opinides entre eles resultem na crenga de
que ela ainda ndo entende a dimensdo de seu problema
de saude — e que cabe a mde guarda-la e protegé-la mes-
mo de atividades ja permitidas pela equipe médica. Para
E., é responsabilidade primeiramente dela assumir os cui-
dados com Alice.

Eu precisava trabalhar, mas nédo posso trabalhar. Eu pos-
so sair pra fazer uma faxina, coisa basica, mas pro dia a
dia sei que tenho que estar ali com ela.

Os pais de Alice adotam uma postura superprotetora,
nao permitindo que ela desenvolva atividades que sdo
compativeis com sua idade, por terem medo que algo
aconteca. Acreditam que precisam alerta-la constante-
mente dos perigos a que estad exposta, priva-la de ativi-
dades que acreditam ser ameagadoras e controlar com
cautela as atividades das quais participa.

Eu dou uma segurada e tento dar uma assustada nela
pra... assim... pra de vez em quando ela ndo abusar, que
ela tem que lembrar que ela ndo é assim tdo normal quan-
to uma pessoa tipo eu ou vocé. Mas bastante coisa ela ja
pode fazer.

Ao olhar para o presente, a familia foca os resultados
positivos atingidos no ultimo ano desde a realizacdo do
transplante. Os resultados positivos encorajam e fazem
perceber o presente como uma oportunidade de retomar
atividades que antes eram impossiveis por conta da doen-
¢a, como celebrar datas especiais, ter atividades de lazer
e mais tempo livre.

Hoje eu ja sei o que é passar o Natal em casa de novo, o
que é passar o Sao Jodo em casa, porque com ela antes
eu esqueci, era s6 hospital, era s6 no hospital!
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No entanto, para a mde, o transplante da filha provo-
cou muitas mudancas na vida familiar e demanda grande
investimento de seu tempo. A crenga de que é papel da
made ao assumir os cuidados com a filha faz com que ela
nao se veja com possibilidade de retomar uma atividade
profissional.

(...) Eu volto ao assunto, a esse assunto do trabalhar, eu
nao posso trabalhar! Eu preciso trabalhar... e ja ndo posso
ter um trabalho fixo e vejo que isso interfere as vezes até
pra ela mesmo, porque acaba que a gente ndo tem tanta
condigao pra dar as coisas pra ela, fazer as coisas pra ela,
uma ou outra coisa que ela gosta e que a gente ndo tem
como dar pra ela.

Alice, vivendo a adolescéncia, encara os problemas ca-
racteristicos dessa fase, ao mesmo tempo em que enfrenta
as consequéncias do transplante em sua vida e em sua au-
toimagem. Antes, sentia-se envergonhada de sua aparéncia,
devido a doenca hepdtica, e sentia-se discriminada na escola
por causa disso. Hoje, com a diminui¢do do volume abdo-
minal e por ter alcangado feigdes normais, percebe-se mais
segura, menos vulneravel, feliz e mais a vontade para se ves-
tir e relacionar-se. Por outro lado, a cicatriz em seu abdome
deixa-a envergonhada e impede-a de usar alguma vestimen-
ta que exponha alguma parte de seu corpo que possa even-
tualmente fazé-la parecer diferente das outras adolescentes.

(...) Ela tem vergonha da cirurgia que fez. Ndo veste uma
blusinha se for um pouquinho mais curtinha ou se tiver as-
sim uma transparenciazinha boba mesmo que seja; nao,
nao, ela ndo veste, tem que tapar toda a barriga. Mas, as-
sim, & isso s6 que acho que deixa ela um pouco diferente.

As perspectivas diferentes de Alice e do restante da
familia acerca da gravidade da doenga ndo sé moldam a
postura da familia para lidar com o presente, mas também
enchem de duvidas os dias futuros. A familia teme que a
teimosia de Alice em querer realizar atividades que eles
acreditam ndo serem possiveis persista por toda a ado-
lescéncia, e também quando ela for jovem, e traga con-
sequéncias negativas para sua saude. Temem que ela ndao
tenha a responsabilidade necessdria nem seja madura o
suficiente para reconhecer suas fragilidades e os cuidados
que precisa ter consigo.

Ela é muito teimosa. Ai eu tenho medo... assim... porque
nao sei se ela vai ser capaz... Nao sei se ela vai ser do
tipo que vai entender mesmo e ser capaz assim de olhar
pra alguma coisa e falar: Ndo, isso aqui eu ndo posso. (...)
Fico com medo porque ela é teimosa, mas acho e espero
que se ela continuar teimosa, que isso dure pouco, sei |4,
até uns 20, 21 anos e que depois ela pare, pense e fale
mesmo: Olha, eu ndo posso iSso, porque sou assim e isso
néo vai me fazer bem. Tomara que ela chegue nisso um
dia, sem eu ter que ficar olhando o tempo todo, sabe? Mas
ndo sei ndo... Quando chega nisso, ndo fico assim muito
confiante nao!

A suposta teimosia de Alice causa na familia a sensa-
¢do de perda de controle, o que torna os seus integrantes
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mais inseguros e incertos em relacdo ao futuro. A adoles-
céncia de Alice é vivida pela familia como uma ameaca em
relacdo a sua saude e a familia hesita em flexibilizar regras
e permitir que a adolescente adquira maior autonomia,
temendo que isso traga prejuizos a sua saude. Temerosos,
incorporaram a vigilancia ao seu cotidiano e tém dificulda-
des em afrouxar seus padrdes e suas condutas.

DISCUSSAO

E inequivoco que a chegada de uma doenca na fami-
lia altera o equilibrio de todo o sistema familiar. O enfer-
meiro deve conhecer a forma pela qual a familia procura
reorganizar-se para manejar as demandas ocasionadas
pela doenca, a fim de a ajudar a conseguir recuperar o
equilibrio. A utilizacdo do modelo de estilos de manejo
familiar® proporciona o entendimento aprofundado da
experiéncia vivenciada pela familia.

Neste estudo foi possivel perceber que a utilizagdo do
FMSF®9 possibilita a compreensdo organizada acerca da ex-
periéncia de manejo familiar do transplante em adolescen-
tes, assim como em outros contextos de doenga cronica.
Além disso, permite ainda pensar em intervengdes especifi-
cas para a familia, focadas em suas reais necessidades.

De acordo com o Modelo, a maneira como a familia
maneja a experiéncia de ter um de seus membros com
uma condigdo cronica é determinada principalmente pela
dimensdo definicdo da situacdo™?. No caso de Alice, tal
definicdo exerce grande influéncia sobre seus comporta-
mentos. Assim, pretende-se discutir os componentes des-
sa dimensdo na experiéncia da familia de Alice, a luz de
literatura relevante, e sugerir caminhos para intervencgées
conforme as demandas apresentadas.

Para a familia de Alice, a percepc¢do de que ela ainda
é fragil e ndo pode realizar atividades que as demais ado-
lescentes podem, associada a visdo de que ela é teimosa
e imatura — por discordar frequentemente da opinido da
mae, gera conflitos e dificuldades na familia para se or-
ganizar e estabelecer rotina e seguranga para manejar os
cuidados. Estudos vém comprovando que a familia que
tende a definir a crianga ou o adolescente doente com
foco em suas debilidades e privages, como alguém que
apresenta qualidade de vida familiar inferior. Estudos su-
gerem que tal definicdo pode até abreviar o tempo de
sobrevida do transplantado®®),

Quanto as crengas que definem a visdo de doenga, ha
evidéncias de que tendem a se modificar com o tempo*?,
Antes assustados e temerosos, por acreditarem que a do-
enca é grave e assustadora, com o tempo, os membros da
familia adquirem conhecimentos que desafiam suas cren-
cas anteriores e ddo lugar a novos valores e defini¢Ges.

O desdobramento da doenga ao longo do tempo faz
com que a familia tenha oportunidade de interagir com
diferentes elementos na experiéncia e buscar alternativas
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e estratégias para enfrentar e conviver com a doencga*.
Outros estudos também identificaram que o tempo no
contexto da doenca cronica é um aliado das familias para
aquisicdo de competéncias e habilidades, uma vez que a
transformacdo da visdo de doenca pode resultar em mais
seguranga ou controle para manejar os cuidados!*113.20),

O tempo pode proporcionar aos profissionais a opor-
tunidade de desafiar os familiares a repensar e reformu-
lar seu sistema de crengas sobre a doenga, assim como
suas habilidades para manejar os cuidados. Reconhecé-lo
como um importante aliado pode fazer com que os pro-
fissionais fiqguem mais sensibilizados ao olhar para fami-
lias que lidam com a experiéncia ha menos tempo e mais
aptos a propiciar os recursos que elas proprias indicam
como relevantes. Contribuem para isso as conversas com
familias que vivenciam a mesma situagdo, o contato ro-
tineiro com a equipe e a vivéncia pessoal por diferentes
momentos da trajetdria da doenca.

No entanto, na familia de Alice, foi justamente a aqui-
sicdo de conhecimento ao longo do tempo que trouxe
para os membros familiares o aumento da incerteza e a
crenca de que o transplante é uma condicdo grave e im-
previsivel. Como a familia tinha informag&es equivocadas
no inicio da trajetdria de doenga, acreditava que o trans-
plante seria uma alternativa e, consequentemente, a cura
definitiva. Ao descobrir tardiamente que ndo seria assim,
o sofrimento intensificou-se, por perceber um caminho
desconhecido, cujas demandas e obstaculos a serem ven-
cidos eram maiores do que o esperado.

Em familias com doentes crénicos, o conhecimento ad-
quirido por meio do saber que deve ser complementado
pelo saber como para que tenham habilidades de manejar
os cuidados?!, No caso dos familiares de Alice, saber que
existiriam cuidados a serem realizados pelo resto da vida
dela deixou-os temerosos por ainda ndo terem adquirido
informacdes para saber como realizar esses cuidados e o
que esperar dali para a frente.

A necessidade de informacdo é uma das principais
demandas de familias com doentes cronicos e exige in-
tervengdo por parte da enfermagem??, A revisdo de li-
teratura aponta que a aquisicdo de informacdo concede
aos pais o conhecimento necessdrio para serem capa-
citados para o cuidado: conseguem readquirir controle
da situagdo, sentem-se mais aptos a solicitar a parceria
da equipe de salde nas tomadas de decisdo quanto ao
tratamento. A sensibilizacdo, a capacitacdo e o treina-
mento dos profissionais de Enfermagem sdo essenciais,
para que cada familia seja avaliada e suas necessidades
de informacgdo sejam reconhecidas, gerando um plano
de orientagGes adequado para cada caso em termos de
conteudo e linguagem.

Conviver com o transplante requer das familias adap-
tacBes também em relagdo a como definem a normali-
dade em suas vidas, assim como no contexto de demais
doencgas cronicas. Neste estudo, a familia de Alice foi
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capaz de dizer que vivia uma vida normal a partir do mo-
mento em que redefiniu o conceito de normalidade em
face da nova realidade que experimentavam. Embora a
vida ndo havia voltado ao que era antes, a familia passou
a ter algum controle sobre os cuidados, o que a levou a
os incorporar a rotina e reformular a experiéncia de viver
com normalidade.

Porém, este controle é fragil. Ao analisar a dinamica fa-
miliar no transplante hepatico de criangas e adolescentes,
um estudo identificou fatores que tém o potencial de causar
incerteza as familias nessa situa¢do®. Dentre eles estdo as
consultas médicas de rotina, as variagdes clinicas minimas
na saude do filho (ou sintomas corriqueiros), as mudangas
no regime terapéutico, as evidéncias de progndsticos ou re-
sultados negativos em outras criangas, além de mudangas
no estagio de desenvolvimento dos filhos. A equipe de En-
fermagem deve ter ciéncia as ameagas o senso de controle
das familias, que muitas vezes sdo subestimadas pelos pro-
fissionais, por serem consideradas coisas minimas ou usuais.
A avaliacdo e a comunicac¢do terapéutica continuas com as
familias facilitam a abertura para o didlogo e o planejamento
de medidas preventivas, para que a incerteza ndo ameace a
autonomia do sistema familiar.

Outro conceito importante a ser discutido nesse ca-
so é o de transicdo, ou seja, a forma pela qual as pessoas
respondem a mudanga no decorrer do tempo®). Os indi-
viduos passam por um periodo de transicdo quando pre-
cisam se adaptar a novas situacGes ou circunstancias, com
o objetivo de incorporar as mudangas em suas vidas. A
transi¢do da criancga e do adolescente para a idade adulta
preocupa quando ha uma condigcdo cronica que demanda
seguir um regime de tratamento.

Este processo de transi¢cdo consiste em duas fases di-
ferentes e relevantes a todas as criangas que possuem
uma condicdo cronica®?®. Em primeiro lugar, na fase de
adolescéncia, a coordenac¢do do regime de tratamento
e a responsabilidade por tomadas de decisdo comegam
a ser transferidas dos pais ao paciente. Segundo, em al-
gum momento, adolescentes e jovens adultos sdo trans-
feridos das unidades pediatricas para outras que pres-
tam cuidados de saude a adultos. Tais etapas precisam
ser cautelosamente planejadas, pois os adolescentes po-
dem deixar de seguir o regime de tratamento ao adquirir
maior controle sobre as decisdes.

Os pais frequentemente sentem-se temerosos quan-
to a capacidade do filho, ao entrar na adolescéncia,
aderir ao tratamento com o mesmo rigor e zelo que o
faziam. Algumas pesquisas indicam que adolescentes
transplantados tendem a deixar de tomar suas medica-
¢Oes e seguir o tratamento prescrito; os fatores que mais
contribuem para isso estdo relacionados ao gosto desa-
gradavel das medicacgdes, a frequéncia constante e aos
horarios rigorosos de administracdo, ao desejo de ser
como os outros adolescentes, além de problemas fami-
liares, depressdo e rebeldia*®?,
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A transicdo da responsabilidade pelo cuidado parece ser
um desafio ao adolescente, a familia e também a equipe,
pois barreiras podem levar esse adolescente a deixar de se-
guir o tratamento, se ndo forem identificadas e trabalhadas
mediante estratégias especificas de intervencdo cognitiva e
comportamental®. Para Alice, por exemplo, a dificuldade
em seguir as restricoes impostas esta relacionada a percep-
¢do que hoje ela tem de si mesma, que se considera (e de-
seja ser) normal como as outras adolescentes de sua idade.
Para sua mae, a atitude da filha é entendida como teimosia
e imaturidade. Desenvolver estratégias com a equipe multi-
profissional que incentivem mae e filha a compartilhar suas
percepcoes e experiéncias pode ajuda-las a compreender a
perspectiva uma da outra e fornecer subsidios a equipe com
0 objetivo de direciona-las para um caminho convergente.

CONCLUSAO

O caso apresenta a experiéncia de manejo familiar de
uma adolescente transplantada. Com base nas defini¢des
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