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RESUMO

Estudo de abordagem qualitativa visando compreender a experiéncia do transplante hepatico
na Optica de criancas e adolescentes, por meio de entrevista semiestruturada e do desenho-
estoria com tema. Os dados foram analisados por meio da Anélise de Conteudo Categorial e
dos desenhos-estorias, sendo identificadas trés categorias: caracterizacdo sociodemogréfica
dos sujeitos; ser transplantado (a): “E realmente ndao é como era antes” e enfrentamentos no
transplante: “Dizem que eu sou forte (...) e ddo muita atengdo a gente”. Os resultados
mostraram o perfil dos sujeitos participantes; as mudancas e limitagdes na condigdo pessoal e
no modo de vida cotidiano; o sentir-se “diferente”; os sentimentos vivenciados e as estratégias
de enfrentamento. Conclui-se que a experiéncia do transplante de figado constitui-se como
uma vivéncia dificil e ameacadora, pois requer adapta¢cdes continuas. O estudo podera
subsidiar informacGes aos profissionais de saude que favorecam um cuidado integral a
clientela infanto-juvenil.

Palavras-chave: transplante hepético; crianca; adolescente; humanizagédo da assisténcia.

ABSTRACT

Using a qualitative approach to understand the effect of liver transplants through the
experience and viewpoint of children and teens, utilizing semi-structured interviews and
themed story-drawings. The data was analyzed through Categorical Content Analyses and
story-drawings, three categories were identified: social-demographic characterization of the
subjects to be transplanted: “And indeed it isn’t like it was before” and facing the transplant:
“People say that I am strong (...) and give us a lot of attention”. The results show the profile
of the participant subjects; the change and limitations of personal conditions on their daily
way of life; Feeling “different”, the feelings felt and the strategies employed. In conclusion,
the experience of a liver transplant constitutes a challenging and difficult lifestyle which
requires a transplant subject to continually adapt and overcome. The study can subsidize
information to health professionals that support complete care of the child-teen clientele.

Keywords: liver transplantation; child; teenager; humanization.
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1. INTRODUCAO

Com o progresso da ciéncia médica, diversas patologias cronicas sem tratamento
eficaz e um bom progndstico, receberam uma alternativa: o transplante. Esta evolucao
abarcou o transplante de figado (KELLY, 2008; MESQUITA et al., 2008; GARCIA et al.,
2005; FERREIRA; VIEIRA; SILVEIRA, 2000) que tem se firmado como a Unica terapéutica
capaz de garantir a sobrevida e a qualidade de vida dos pacientes com condicdo avancada de
doencas hepaticas (GARCIA et al., 2005) nos diversos ciclos de vida.

Em criancas e adolescentes, as doencas hepaticas sdo responsaveis por uma parcela
das causas de oObitos, apesar de ndo serem tdo frequentes (KIELING, 2003). No caso desta
populacdo, o transplante hepatico é indicado nas situacGes de progressdo deteriorativa da
doenca do figado, antes de maiores comprometimentos deste 6rgdo (MESQUITA et al.,
2008). Assim, a determinagdo da condicao ideal a um infante ser submetido ao transplante é
uma tarefa dificil, pois a evolugdo da doenga resulta ser imprevisivel e a dificuldade de
encontrar doadores compativeis pode acarretar em longo tempo na fila de espera (KIELING,
2003).

Apesar destes avancgos tecnolégicos da Medicina, a racionalizacdo cientifica tem
desvalorizado a dimensdo social, psicoldgica e cultural da relacéo satude-doenca (CAPRARA,;
RODRIGUES, 2004). No Brasil, embora exista um contexto marcado por incomensuraveis
diferencas e diversidades culturais, ha um despreparo dos trabalhadores da saude em lidar
com a dimensdo subjetiva e social na relacdo de cuidado (BRASIL, 2008; NATIONS;
GOMES, 2007), o que tem levado a debates sobre a necessidade de humanizacao na satde em
geral (BENEVIDES; PASSOS, 2005; DESLANDES; MITRE, 2009) e de assisténcia integral
a criancas e adolescentes (ANTON; PICCININI, 2011; CASTRO; MORENO-JIMENEZ,
2004; CECCIM; CARVALHO, 1997).

Diversos estudos brasileiros e internacionais consideram as vivéncias das criancas e
adolescentes transplantados de figado, porém abordam a perspectiva dos familiares neste
contexto (ANTON; PICCININI, 2010a, 2010b; URIBE et al., 2007), o impacto do
diagndstico, da hospitalizacdo e os aspectos psicossociais (ANTON; PICCININI, 2011;
KROENCKE et al., 2006; NOBILI et al., 2009; PEREIRA, 2008). Outros tratam de pesquisas
realizadas em varios centros de transplante, centradas na explicagdo de fatores biomedicos
que determinam a doenca hepatica (CIRIA; DAVILA; HEATON, 2011; KELLY, 2008;
MESQUITA et al., 2008; KIELING, 2003; SILVA Jr. et al., 2002) e da atuacdo da Psicologia
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na relagdo de cuidado com estas criancas e adolescentes (CASTRO; MORENO-JIMENEZ,
2004; ULLRICH et al., 1997).

Embora o enfrentamento da condicdo de transplante hepatico, especificamente na
clientela infanto-juvenil, envolva aspectos emocionais, sociais e de desenvolvimento humano
(ANTON; PICCININI, 2010b, 2011; CASTRO; MORENO-JIMENEZ, 2004), h4 escassez de
pesquisas que busquem diretamente as percepc¢des desses sujeitos sobre a experiéncia vivida
com o transplante, destacando-se, no entanto, o estudo de Anton e Piccinini (2011) com a
aplicacdo do Teste das Fabulas com criancas submetidas ao transplante de figado.

Assim, compreender aspectos como 0s sentidos e significados das criangas e
adolescentes, a situagdo social e as condicfes de realizacdo do transplante hepatico podem
contribuir para superar o modelo biomédico (CAPRA, 1987) vigente baseado na
fragmentacdo (CECILIO; MERHY, 2003), deslegitimacdo dos diferentes saberes,
desconsideragdo da dimensao subjetiva e social (BRASIL, 2008; 2009; NATIONS; GOMES,
2007) e baixa autonomia destes pacientes e familiares no processo do cuidar de sua salde
(BRASIL, 2008; 2009).

Além disto, torna-se relevante a realizacdo deste estudo, pois, segundo dados
estatisticos da Associacdo Brasileira de Transplantes de Orgdos, o estado do Ceara €, por
milhdo de habitantes, o maior do Pais em numero de transplante de figado, com 18,2
transplantes realizados somente no primeiro semestre de 2011 (ABTO, 2011a), incluidas as
criancas e os adolescentes.

Diante do exposto, interroga-se: qual o perfil das criancas e dos adolescentes que
realizam o transplante hepéatico? O que significa para esses sujeitos a experiéncia de ser
transplantado? Quais estratégias desenvolvem para adaptar-se na vida cotidiana a sua nova
condicdo de transplantado? Baseada nestas perspectivas, a presente pesquisa Visou

compreender a experiéncia do transplante hepatico na optica infanto-juvenil.

2. METODOLOGIA

Trata-se de pesquisa descritiva e exploratéria com abordagem qualitativa, realizada em
um hospital universitario em Fortaleza, Ceara, no Nordeste brasileiro, no periodo de maio a
agosto de 2011. Participaram 11 sujeitos, sendo trés criancas e oito adolescentes, com idades
entre 11 e 17 anos, segundo os critérios: ser crianca e adolescente, de ambos os sexos, com
idade entre sete e 18 anos, acompanhadas pela equipe de transplante hepatico, aceitar

participar do estudo e ter o consentimento do responsavel. O critério utilizado para essa faixa
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etaria baseou-se no pressuposto de que as criangas com idade igual ou acima de sete anos e 0s
adolescentes por estarem na fase de desenvolvimento do periodo operatério concreto e
operatorio formal, seriam mais capazes em utilizar o pensamento ldgico e abstrato
(PAPALIA; OLDS, 2000), podendo comunicar verbalmente sua experiéncia, atribuindo
significados (VIEIRA; LIMA, 2002) as suas emocgOes, vivéncias, sentimentos, crencas e
percepcOes (BOSI; MERCADO, 2004).

Para a obtencdo das informacbes foram utilizadas as técnicas de entrevista
semiestruturada e o desenho-estéria com tema (COUTINHO, 2005). Ressalta-se que a técnica
do desenho é um recurso amplamente utilizado com pacientes infanto-juvenis, devido ao seu
carater indireto, pois possibilita “evitar distor¢cdes oriundas das limitagdes dos sujeitos na
comunicagdo do ponto de vista formal” (COUTINHO, 2005, p.90). Assim, apds a solicitacdo
dos dados, interacdo e rapport iniciais, foi solicitado as criancas e adolescentes elaborarem
um desenho-estoria livre, ou seja, um desenho de sua livre escolha e ao seu término que lhe
atribuissem um titulo. Em seguida foi requerido outro desenho, o desenho-estéria com tema,
desta vez, relacionado ao tema da pesquisa: o transplante. Ao término deste segundo desenho,
0 participante era levado a contar uma historia sobre o desenho e dar-lhe um titulo (Coutinho,
2005). Apos a conclusdo dos desenhos e das historias contadas, foi iniciada a entrevista
semiestruturada partindo do roteiro de caracterizacdo do sujeito seguida das questdes
norteadoras: Como foi para vocé ficar doente? Conte-me a historia do seu transplante
hepatico; Como € para voceé ser transplantado? Conte-me como esta sendo seu tratamento no
hospital, como vocé se sente? Gostaria de contar mais alguma coisa sobre o seu transplante
que eu precise conhecer? As entrevistas foram gravadas e transcritas na integra.

No processo de anélise foi utilizada de modo concomitante a técnica da Analise de
Contetdo, em particular, a andlise categorial, proposta por Bardin (2010), e a analise dos
desenhos-estdrias, conforme os referenciais de Trinca (1997) e Coutinho (2005), procedendo-
se a elaboracédo das categorias de significados. As categorias representadas foram analisadas
criticamente, em busca do significado dos discursos, compreendendo esses significados e
contetdos explicitos e implicitos (COUTINHO, 2005). Os dados foram interpretados a luz da
compreensdo sobre a infancia e a adolescéncia (ABERASTURY; KNOBEL, 1992;
PAPALIA; OLDS, 2000) e de estudos relacionados ao transplante de figado (ANTON;
PICCININI, 2010a; 2010b; 2011; MORETTO, 2006, 2007; PEREIRA, 2008).

A pesquisa seguiu os preceitos éticos, de modo que o sigilo foi preservado, em todas
as etapas do estudo e a identificagcdo dos sujeitos preservada por meio de codinomes. Teve
aprovacgdo no Comité de Etica e Pesquisa do Hospital Universitario Walter Cantidio, sob o
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protocolo n® 001.01.11, anuéncia formal do responsavel pelo Servigo de Transplante de figado
do hospital e dos pais ou responsaveis e dos sujeitos por meio da assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido de acordo com a Resolugdo CNS n°196/96 do Ministério
da Saude (BRASIL, 2012).

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

A experiéncia do transplante hepéatico € entendida como uma construcdo social e
cultural, em que a crianca e o adolescente, mediados pelo processo de socializagéo,
internalizam os mais variados significados culturais e atribuem sentido a sua vivéncia de
forma multidimensional. A partir das analises dos dados foram identificadas trés categorias
relevantes: A caracterizagdo sociodemografica dos sujeitos; Ser transplantado (a): “E
realmente ndo é como era antes” e Enfrentamentos no transplante: “Dizem que eu sou forte

(...) e d@o muita atengdo a gente”.

3.1. Caracterizacgao sociodemografica

Os sujeitos do estudo foram trés criangas e oito adolescentes, com idades que variaram
entre 11 e 17 anos. Nas primeiras houve a totalidade do sexo masculino, com idade prevalente
de 11 anos. J& nos adolescentes predominou o sexo feminino, com a maioria entre 15 e 17
anos. Preponderou em ambos a procedéncia do Estado do Ceara (Tabela 1). No que se refere a
escolaridade, dos 11 participantes do estudo uma crianga (CC1) e trés adolescentes (AD2,
ADG, ADS8) interromperam as atividades escolares em decorréncia do transplante.

Foi por causa do transplante... parei de ir a escola. (Wagner, CC1)

Por que tinha a cirurgia, pro transplante... ndo dava pra estudar.
(Daniela, AD2)

Um adolescente (AD1), contudo, referiu interrupcdo nos estudos desde o periodo

anterior ao transplante.

Ja era pra eu ter terminado... Eu fiquei s6 um ano (na escola). A
doutora dizia que eu ndo podia estudar, ai eu ndo ia, a mae ndo me
botava. (Tadeu, AD1)
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Estudos realizados por Vieira e Lima (2002) com criangas e adolescentes portadores
de doenca crbnica apontam que os sinais/sintomas da doenga, as sucessivas hospitalizacoes, o
tratamento da doenca e suas exigéncias contribuem para que estes pacientes se ausentem da
escola, ocasionando prejuizos e, consequentemente, o abandono da vida estudantil.

O acompanhamento pedagdgico durante a internacdo, no entanto, e a orientacdo sobre
dificuldades e necessidades relacionadas aos estudos, poderiam contribuir para uma melhor
assisténcia, minimizando, inclusive, os efeitos negativos da internacdo e aproximando-se de
uma pratica de cuidado integral a saide (HOLANDA; COLLET, 2011), o que nao ocorre na
organizacdo hospitalar pesquisada.

Com relagdo a renda média familiar, predominou entre um e trés salarios minimos,
corroborando o perfil socioecondmico de pacientes atendidos em outro centro de transplante
hepatico infantil brasileiro, pelo sistema publico de saide (GROSSINI, 2009).

Foi observado na fala de uma crianga (CC1) que o transplante pode ter contribuido

para 0 acesso a géneros alimenticios que antes ndo faziam parte de sua dieta alimentar.

[...] mudou sé as comidas, antes comia fruta, aquelas sopinhas e so...
hoje como carne moida, pdo. Como melhor. (Wagner, CC1)

Devido a situacdo da maioria das familias deste estudo estar em desvantagem social,
podem ter ocorrido dificuldades na aquisicdo de alimentos variados para as suas criangas. E
preciso refletir, portanto, sobre as condi¢Ges de vida e iniquidades nesta populacdo, pois
paradoxalmente o transplante agiu como um ganho para este sujeito, de uma vez que passou a
ter acesso a outros tipos de alimentos devido a condicdo de transplantado. Além disso, a baixa
renda familiar pode comprometer a adesdo ao tratamento no periodo pés-transplante, sendo
um dos critérios de avaliacdo a fim de sustentar o direito as necessidades basicas das criancas
e adolescentes atraves de ac¢Oes junto a sociedade e ao poder publico (GROSSINI, 2009).

A média de tempo de realizacdo do transplante foi de um ano e oito meses e houve
diferenca quanto ao periodo nas criancas e nos adolescentes. Nas criangas, o tempo de pos-
transplante ficou entre um e seis meses, e nos adolescentes a superioridade foi acima de dois
anos. Destaca-se ainda que todos os participantes realizaram o procedimento cirdrgico no
hospital pesquisado, sendo acompanhados pela equipe durante todo o periodo do transplante
hepatico.
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3.2. Ser transplantado (a): “e realmente ndo € como era antes”

A possibilidade de realizacdo do transplante foi experienciada pelas criancas e
adolescentes como um marco em suas existéncias, e determinou sentimentos de vitoria e
gratiddo, porém, com responsabilidades e limitacfes que, para eles, representaram um alto
custo a sua sobrevivéncia. Ao prevalecer a no¢ao de que “realmente ndo € como era antes”,
estes sujeitos precisaram encarar os desafios de viver a vida, a partir daquele momento,
adaptando-se as mudancas desta nova etapa.

Diante disso, maltiplos significados da experiéncia vivida com o transplante hepético
foram descobertos: as mudancas e limitacbes na condicdo pessoal e no modo de vida
cotidiano; a experiéncia de sentir-se “diferente”; ¢ os sentimentos vivenciados.

Na percepcdo de duas criancas e cinco adolescentes terem sido transplantados
apresenta duas faces complementares: um “lado bom”, o que garante uma nova “chance de

viver”, e um “lado ruim”, aquele que exige mudangas no modo de viver.

Por um lado é bom, por outro € ruim, né? Porque eu posso continuar
minha vida. Por outro lado, tem algumas restricdes, sabe? (Daiane,
ADS)
Para ambos, criancas e adolescentes, as percepcBes positivas se relacionam com o
recebimento de um novo oOrgdo (o figado) que garantiu sua sobrevivéncia, maior atencao

recebida por familiares e amigos, além de ganhos materiais e sociais.

[...] colocado outro figado, porque 0 meu ndo tava mais funcionando.
Com certeza, por um lado vocé fica feliz, né? (Jamile, AD6)

Uma renovacao de vida. Ganhava mais atencéo, né? (Daiane, AD8)

Por que eu tenho vida nova [...] Eu tenho um celular... Porque eu ndo
tinha um videogame, agora eu tenho [...] Eu ndo tinha amigos quando
eu era pequeno, antes do transplante, agora eu tenho. (Elano, CC2)

A possibilidade de uma vida nova foi uma questdo fundamental para os infanto-
juvenis na experiéncia do transplante de figado, encontrada também no estudo de Moretto
(2007): “¢ uma possibilidade de morte iminente que ¢ também a via do renascimento”
(p.120).

A adolescente Daiane (AD8) expressou que com o transplante de figado comecou a

perceber o mundo de outra maneira, foi “uma nova descoberta”.
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Figura 1 — Desenho Daiane, AD8 (Titulo: Uma nova descoberta).

Fonte: dados primarios da pesquisa.

As transformacBes na condicdo pessoal e no modo de conduzir-se no cotidiano

afetaram profundamente o “jeito de viver” das criancas e dos adolescentes, no tocante as

mudancas nos habitos alimentares, nas atividades diarias e lidicas.

Porque quando eu era pequeno, antes do transplante, eu podia comer o
que eu quiser e agora ndo posso mais nao [...] Porque eles dao (pulo)
mortal ai eu ndo posso. Eles brincam de bola e eu ndo brinco. (Elano,
CC2)

Muita coisa mudou... a alimentagdo... Na hora de brincar, na rua néo
podia mais ter contato, com sujeira, né? Porque ndo pode ter gripe
direto, essas coisas. Muita coisa que eu podia, ndo podia mais fazer,
muita coisa que eu gostava. E realmente ndo é como era antes.
(Daiane, AD8)

Agora, eu ndo posso mais andar a pé a tarde pra casa dos amigos,
andar de bicicleta... Tem a comida que é diferente, ndo pode comer
oleoso, com pimenta ou muito salgado [...] Mudou meu jeito de viver
[...] Néo posso fazer muita arte! A arte é ndo brigar, ndo pegar peso.
(Eduardo, AD7)
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Todos esses sujeitos relataram dificuldades em conviver com as mudangas em suas
rotinas de vida decorrentes do transplante hepatico, ao ponto de considerarem “cruel” ter que
lidar com essas mudangas. Assim, alguns comportamentos que estas criancas e adolescentes
tinham como habitos e prazeres proprios de suas idades, como liberdade para “comer o que
quiser”, “andar de bicicleta”, “ir a casa de amigos”, ¢ outros, tornaram-Se nocivos para elas.
Apds o transplante, as coisas que “gostavam de fazer” precisaram ser modificadas,
instaurando um novo modo de viver. Segundo Castro e Piccinini (2002), mudancas
ocasionadas por doengas cronicas podem comprometer o desempenho da independéncia e da
autonomia nesta fase da vida.

Para alguns adolescentes (AD1, AD2, AD3, AD5, AD6, AD8) a convivéncia com o
controle dos pais, dos vizinhos e dos médicos; as rotinas do tratamento e as idas ao hospital

tornam esse processo ainda mais complexo, vivenciado como uma limitacdo para eles.

As pessoas ficam gritando no meio da rua me matando de vergonha:
“chama a mae dele, ele t& comendo um hamburguer”. As pessoas
falam porque se preocupam comigo, mas as vezes passa do limite.
Depois do transplante tem que tomar esse remédio na hora, as vezes é
um pouco complicado, tem que ficar quatro horas sem comer, todo
dia, todo dia, pro resto da vida. (Joel, AD5)

O medicamento, agora eu tenho que tomar muito... Para poder
controlar direitinho... Quem controla é os médicos e a minha mée em
casa. (Daniela, AD2)

Tomar remédio? Eu acho a parte mais chata... O mais ruim é de tarde,
um que tem que tomar até quatro horas, tem passar duas horas, depois
sO pode comer as sete. Tomo o remédio seis, ai fico duas horas sem
comer ai tomo remédio, ai mais uma hora. (Tadeu, AD1)

Como é que eu posso falar? E muita coisa que eu preciso no hospital.
Remédio, consulta, remédio, consulta. Retorno. (Daiane, AD8)

Segundo Anton e Piccinini (2011), a situacdo de doenca cronica e o transplante podem
levar a um cuidado excessivo e protetor com a crianga/adolescente pelos familiares,
ocasionando uma diminuicdo do estimulo ao desempenho da independéncia e autonomia
desses sujeitos.

Observou-se, neste estudo, que as limitagcGes impostas pelo tratamento e as rotinas dos
cuidados com as criancas e adolescentes, mas, sobretudo, com esses ultimos, contrapdem as
caracteristicas da fase de desenvolvimento da adolescéncia voltada a construcdo da identidade
e da autonomia (ABERASTURY; KNOBEL, 1992; NEDER FILHA; FRIAS, 2003;
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PAPALIA; OLDS, 2000). Significa dizer, portanto, que precisam ser pensadas estratégias nos
servicos de saude que minimizem o impacto dessas alteracGes e préticas de salde na vida
desses sujeitos, visando a promocdao do cuidado integral.

Como os servicos de saude podem contribuir para que criancas/adolescentes e
familiares convivam com as consequéncias do transplante hepéatico de forma menos restritiva,
favorecendo a autonomia desses sujeitos? Como favorecer a reinvencdo de novos sentidos e
modos de vida a partir do transplante? Entende-se que, “cada individuo ¢ cada familia tém
uma forma singular de ser e de enfrentar essa situacdo, ndo existe um modelo ideal de
funcionamento que possa servir a todos” (CASTRO; PICCININI, 2002, p.633). Assim,
coloca-se o desafio de desenvolver praticas centradas no usuario, que considerem suas
necessidades, condi¢des de vida e fase do desenvolvimento.

Essas experiéncias produziram nas criancas e adolescentes tantas alteracGes e
limitacbes no modo de andar a vida que eles comegaram a se ver de forma “diferente”, a partir
da recepcdo do figado no proprio corpo, revelando o estranho dentro de si, o cuidado do
figado em si e as marcas na imagem corporal, como significados importantes na percepc¢éo
das criancas (CC1, CC2) e adolescentes (AD1, AD2, AD3, AD5, AD7, ADS).

De saber que eu carrego dentro de mim um figado que foi de outra
pessoa, se VOcé parar para pensar... € estranho [..] porque tipo
imaginar que eu vivo com o figado de outra pessoa, que ndo € mais 0
meu, que ele precisou morrer para eu ficar com o figado. (Daniela,
AD?2)

E, transplantada é ser diferente, especial... Ndo é como as outras
pessoas. VVocé agora tem outro 6rgdo, tem que cuidar dele, tem uma
nova vida. Ndo sou a mesma de antes. Agora eu tenho outro 6rgéao
que... Veio de outra pessoa e que eu tenho que tomar muito cuidado
com esse orgao. Nao posso perder ele. Porque, sendo, a minha vida ja
era. As vezes eu me incomodo um pouco com a cicatriz, sabe? [...] E.
Porgue eu ndo vou mais usar biquini ndo. Mo paia! Usar mai6 agora.
Ficou tipo um “y”... Porque eu tenho vergonha. (Tatiana, AD3)

E dificil ainda saber né que tem uma coisa que ndo é minha aqui, né?
Toma remédio pra poder ficar dentro de mim. E dificil... até hoje. Tem
mudancga muito grande. Tudo. Cicatriz também, que eu ndo gosto. E
diferente né de uma pessoa normal. (Daiane, AD8)

Porque minha barriga é costurada. (Elano, CC2)

Em sua tese, Moretto (2006) reflete sobre os processos subjetivos que envolvem a

incorporacdo do figado no paciente transplantado. Em sua pesquisa, 0S pacientes
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transplantados “referem-se ao seu novo figado como se isso nao fosse deles” (MORETTO,
2007, p.127), de modo semelhante ao encontrado neste estudo que revelou a estranheza nos
sujeitos de que para sobreviverem necessitavam cuidar do figado de outra pessoa em si. A
adesdo ao tratamento, portanto, através da ingestdo de medicamentos e retornos as consultas,
parece estar relacionada com a responsabilidade de cuidar do érgdo, mantendo a vida.

Os corpos destas criangas e adolescentes séo alterados profundamente por medicacfes
e cicatrizes os gquais ttm um impacto na sua autoimagem e na imagem corporal. A seguir, 0
desenho-estoria com tema, da adolescente Daniela (AD2), ilustra o impacto do transplante de

figado na sua imagem corporal.

Figura 2 — Desenho Daniela, AD2 (Titulo: Uma cicatriz)

Fonte: Dados primarios da pesquisa.

Sabe-se que os adolescentes participantes pertencem a uma fase da vida em que estdo
no processo de autoconhecimento do préprio corpo e de elaboragdo de uma nova imagem
corporal, no qual hd um investimento de atencdo em relacdo a essas mudancas (VIEIRA,
LIMA, 2002). Dessa forma, embora o transplante ofereca a possibilidade de continuar a vida,

ao mesmo tempo impde cuidados e marcas nos corpos de dificil aceitacdo e, embora se vejam
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“diferentes” das outras pessoas, tornam-se semelhantes nas possibilidades de vida e (re)
invencao.

Por ultimo, intensos sentimentos foram vivenciados pelos sujeitos do estudo. Criancas
(CC2, CC3) e adolescentes (AD3, AD5, AD6, AD7, AD8) revelaram uma multiplicidade de
sentimentos vivenciados na experiéncia do transplante hepatico, como: medo, angustia,

tristeza, desanimo, raiva, culpa e conformacéo.

Muito complicado dizer... Eu tenho medo de passar por isso de novo
[...] Quando eu td brincando... Eu tenho medo de acontecer alguma
coisa por dentro e eu ndo saber [...] (Eduardo, AD7)

Mas, assim... De vez em quando da, d4, da... da tristeza né, angustia.
Assim, porque as vezes eu penso que me da uma tristeza em mim,
sabe? Minha mée fala alguma coisa que é pro meu bem e eu fico com
raiva. Nao da vontade de sair pra canto nenhum. Ai eu acabo ficando
com raiva. (Tatiana, AD3)

Mais dificil... é... Saber que eu ndo vou realizar meus sonhos. (Daiane,
ADS)

Agora eu acho que td me sentido mais madura do que antes, agindo
com mais maturidade e tudo. E cada dia, assim, eu vou procurar ser,
assim, melhor, que é pra poder quando eu, assim, alguém me
perguntar alguma coisa, eu saber falar assim bem direitim e tudo.
(Raimunda, AD4)

Os sentimentos acima percebidos fazem parte do processo individual e coletivo de
ressignificacdo dos significados de ser transplantado de figado. Para Monteiro e Lage (2007),
as experiéncias humanas sao caracterizadas por perdas e nem sempre 0s sentimentos
(depressdo) e expressoes de tristeza “devem ser considerados uma experiéncia negativa, mas,
talvez, uma elaboragdo construtiva” (p.01). Porém, por vezes, ha uma exacerbacdo desses
sentimentos nesse processo, no qual necessitam de maior atencdo da equipe de saude,
oferecendo-lhes um espaco de escuta.

O medo de morrer predominou. Um estudo sobre o transplante de Anton e Piccinini
(2010b) corrobora os achados dessa pesquisa ao afirmar que 0 medo permanece presente por
um periodo mais longo. Porém, no estudo, o medo esteve relacionado com a perda do

orgéo/rejeicdo com a possibilidade, consequente, de morte. Para Kovacs (1992),

O medo da morte tem um lado vital e por isso precisa estar presente
em certa medida. Ele é a expressdo do instinto de autoconservacéo,
uma forma de protecdo a vida e uma possibilidade de superar os

Revista FSA, Teresina, v. 10, n. 3, art. 11, pp. 175-198, Jul./Set. 2013 www?2.fsanet.com.br/revista



A EXPERIENCIA DO TRANSPLANTE HEPATICO PARA CRIANGAS E ADOLESCENTES 188

instintos destrutivos. A propria palavra autoconservagdo implica um
esforco contra as forgcas de desintegracdo, um estimulo para o
funcionamento biologico normal (p.24).

Parece que o medo da morte e a possibilidade de reviver o contexto anterior ao
transplante através da rejeicdo do enxerto sdo fatores que influenciam, para esses
adolescentes, a adesdo ao tratamento. O atendimento psicoldgico pode facilitar esse processo,
propiciando a expressdo desses sentimentos a fim de ampliar a possibilidade dessas criancas e
adolescentes em elaborar suas experiéncias e perdas.

A perspectiva de manutencdo da vida, porém, contribuiu para despertar sentimentos de
felicidade.

[...] colocado outro figado, porque o meu ndo tava mais funcionando.
Com certeza, por um lado vocé fica feliz, ne? (Jamile, AD6)
Eu passei, assim, por muita coisa, né? Mas quanto mais, foi dificil pra

mim, maior foi a minha vitoria. (Raimunda, AD4)

O desenho-estoria com tema do adolescente Joel (AD5), a sequir, retrata o significado
de triunfo apoés a realizagdo do transplante, o qual chega a exclamar: “ser transplantado é uma

vitdria pra mim”.

Figura 3 — Desenho Joel, AD5 (Titulo: Vitorias)

Fonte: Dados Primarios da pesquisa.
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3.3. Enfrentamentos no transplante: “dizem que eu sou forte (...) E ddo muita atencio a

gente”

Diante da experiéncia de ser transplantado de figado, criancas e adolescentes também
utilizaram variados modos de enfrentamentos baseados em suas experiéncias individuais, no
modo préprio de ser e sentir, bem como experiéncias coletivas, partilhadas por valores
familiares e culturais. De acordo com Ravagnani, Domingos e Miyazaki (2007), “o
enfrentamento é uma resposta cujo objetivo € aumentar, criar ou manter a percepcdo de
controle pessoal frente a uma situagao de estresse” (p.178).

Assim, a nogdo de que “dizem que eu sou forte (...) e ddo muita aten¢do a gente”
relaciona-se com a necessidade da presenca e afirmacfes de outros, incluindo o apoio da
equipe de saude. As criangas (CC1, CC2) e os adolescentes (AD1, AD2, AD4, AD5, ADS,
AD8) exprimiram como estratégias de enfrentamento: a esperanca, escrever no diario, a

espiritualidade, o apoio dos amigos e familiares e os projetos para o futuro.

Porque eu ia crescer, depois do transplante. (Elano, CC2)

Eu gosto muito de escrever. Eu tiro um lugar bem silencioso na minha
casa, pra mim poder escrever no meu diario. Eu gosto de escrever no
diario, no caderno. (Daiane, AD8)

E diferente (...) porque depois de eu ter passado por tudo isso assim...
ai tem muita gente, 0s meus amigos... a maioria dizem que se fosse
com eles, eles ndo aguentavam. Eles dizem que eu sou forte. (Daniela,
AD2)

Ai 14 na igreja tinha um bocado de irmao, eles fizeram uma festa 1a. Ai
na hora que a gente chegou |4 todo mundo chorando, os irméos todo o
tempo orando por mim la. Na hora que a gente chegou la tava todo
mundo feliz da vida. (Jamile, AD6)

Porque pelo menos um adulto j& viveu alguma coisa da vida, né? A
gente ndo, ainda ta pra viver a adolescéncia, viver a vida, fazer o que a
gente quer fazer, uma faculdade, estudar. Ser um doutor, ser um
cozinheiro, ser um administrador, o que quiser. (Jamile, AD6)

Os desenhos-estorias livres da crianga Lucas (CC3) e do adolescente Tadeu (AD1) a
seguir, respectivamente, também ilustram dois modos de enfrentamento, que possibilitam a
esses sujeitos maior conforto emocional e espiritual para ajuda-los na experiéncia do

transplante: a fé em Deus e o apoio dos familiares.
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Figura 4 — Desenho Lucas, CC3 (Titulo: Deus).

Fonte: Dados primarios da pesquisa.

Figura 5 — Desenho Tadeu, AD1 (Titulo: Eu e minha familia).

Fonte: Dados primarios da pesquisa.
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Os pacientes assumem diferentes estratégias de enfrentamento durante o processo de
adoecimento (NATIONS; GOMES, 2007), consoantes com a diversidade de formas
empregadas pelos sujeitos desse estudo. As formas utilizadas pelos pacientes para enfrentar
uma situacdo adversa sdo preditores de qualidade de vida em pacientes transplantados
(RAVAGNANI; DOMINGOS; MIYAZAKI, 2007). Assim, para os autores:

Nas doencas crbnicas, as estratégias de enfrentamento tém papel mediador
entre sujeito, satde e doenca. Ao discutir enfrentamento e doengas cronicas é
preciso considerar as implica¢fes destas sobre o desenvolvimento e reacdes
do paciente, da familia, e de grupos sociais (p.179).

Faz-se necessario, no entanto, a identificacdo e compreensao dessas estratégias a fim
de promover a autonomia e integridade desses sujeitos, além de facilitar o desenvolvimento
de intervencGes e programas para essa populacgéo.

Desse modo, é fundamental conhecer e (re)conhecer as estratégias de enfrentamento,
pois possibilita a equipe de saude (re)inventar seus modos de producdo de cuidado, baseados
nas particularidades, demandas e contexto sociocultural dos sujeitos. Pois, segundo Ramos,
Queiroz e Jorge (2008), “compreender esse momento singular de suas vidas, as experiéncias
que vivenciam no cotidiano do cuidado compartilhado na interagdo com seu grupo de
pertenga vém orientar as praticas profissionais e familiares junto ao adolescente” (p.194).

Outra forma de enfrentamento e suporte emocional percebido no estudo foi o cuidado
da equipe de satde por meio da atencdo ao paciente, do didlogo, do apoio financeiro, de modo

a se sentirem seguros.

Porque aqui eles ddo muita atencdo a gente e tudo. Sdo muito
atencioso com a gente. Se a gente nao tiver ajuda financeira né e tudo,
eles ajuda também. Conversa com a gente. (Raimunda, AD4)

Eu penso assim: “Sera que se eu fosse pra outro hospital eu seria bem
atendida como eu t6 aqui? Eu seria bem cuidada, como eu sou aqui?”
Acho que ndo, né? Nao sei se eu receberia toda essa atencdo que eu
recebo aqui, todo esse cuidado. (Tatiana, AD3)

Me sinto bem quando eles decidem que véao fazer o que é melhor pra

mim... toda hora, mesmo eu néo tando aqui. E, de saber que eles estdo
aqui sé pra mim, que € o trabalho deles. (Daniela, AD2)

Os cuidados dispensados pelos profissionais de saude foram referidos pelas criangas e

adolescentes como sensagdo de seguranca, atencdo e cuidado. Assim, foi percebido que a
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vinculacdo e a referéncia com os profissionais de satde foram uma questdo importante para
todos esses sujeitos.

Sabe-se que nesse contexto de tratamento e de condicdo cronica dos pacientes, 0
hospital e seus atores sociais ocupam um lugar fundamental em suas vidas (BRASIL, 2008;
VIEIRA; LIMA, 2002), sendo imprescindivel uma clinica ampliada (Brasil, 2007a), modos de
acolhimento (BRASIL, 2009c), um planejamento ambiental (BROERING; CREPALDI,
2008), o brincar e demais atividades ludicas (CARVALHO; BEGNIS, 2006; MOTTA;
ENUMO, 2004; WINNICOTT, 1975), praticas de saude que particularizem e flexibilizem
algumas regras e rotinas (BRASIL, 2009b), enfim, modos de producéo pautados no cuidado
(CECILIO; MERHY, 2003; MERHY, 1999). Eis alguns desafios aos profissionais de sade.

Por fim, é a partir da concepcdo de que sdo as necessidades e demandas dos sujeitos
que orientam os modos de producdo do cuidado que se podem organizar praticas em saude
integrativas e humanizadas no contexto salde-adoecimento de criangas e adolescentes

transplantados de figado.

4. CONSIDERACOES FINAIS

No presente estudo, as criangas e 0s adolescentes entrevistados apontaram diversas
questBes e sentimentos complexos envolvidos no contexto do transplante hepatico. O estudo
descreveu o perfil sociodemografico e o contexto vivido por esses sujeitos e revelou os
significados da experiéncia e as estratégias de enfrentamento.

Receber um novo érgdo (o figado) garantiu a manutencéo da vida, além de obter maior
atencdo de familiares e amigos, incluindo ganhos materiais e sociais para essas criangas e
adolescentes.

Observou-se, contudo, que a experiéncia do transplante hepatico para esses sujeitos foi
bastante dificil e ameacadora, continuando a exigir em todo o processo adaptacdes e
investimento emocional para a elaboracéo de um novo status social: o ser transplantado.

As transformacdes foram vividas por esses sujeitos de forma relevante. As mudancas
nos habitos alimentares, nas atividades diarias e lddicas, a convivéncia com o controle dos
pais, dos vizinhos e dos médicos e as rotinas do tratamento com as idas ao hospital,
apontaram novos modos de viver a vida e sugerem urgente reflexdo sobre a importéancia da
singularizacao nos diferentes modos de producdo de acGes em salde, pautadas em suas reais

necessidades e em investimento na vida desses sujeitos.
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No tocante a experiéncia de possuir um o6rgdo de outra pessoa, assumindo o
compromisso no cuidar deste, e esta pessoa sendo morta, dando inclusive uma nova imagem
corporal, tem sido questdo de investimento psiquico para alguns desses pacientes. Além disso,
foi observada uma multiplicidade de sentimentos envolvidos na experiéncia do transplante
hepético. O que remete a inferir que 0 acompanhamento psicolégico e o apoio particularizado
da equipe de salude devem consistir em pratica favorecendo a elaboragdo psiquica dessas
criancas e adolescentes em todo o processo de transplante de figado. Este acompanhamento
pode levar esses sujeitos a refletirem sobre essa condi¢do ajudando-o0s nos seus modos de
viver, e até facilitar o processo de resolucdo de alguns de seus conflitos internos.

Diante desse contexto, essas criancas e adolescentes nos revelaram e ensinaram sobre
diferentes formas de lidar com essa experiéncia tdo complexa. Em seus modos de
enfrentamentos, ofereceu-nos meios de ajuda-los a se reorganizarem e se readaptarem
continuamente em sua condicdo. A esperanca, escrever no diério, a espiritualidade, o apoio
dos amigos e familiares e os projetos para o futuro foram as principais estratégias que tém
ajudado esses sujeitos a enfrentarem a condicdo de ser transplantado. Além disso, essas
criancas e adolescentes desvelaram a importancia do cuidado profissional em salde que
suscite a atencdo, o dialogo e o cuidado integral, possibilitando ao individuo o sentimento de
seguranca e a dignidade de ser humano, a fim de promover a saude, a vida.

Convem explicitar que se considerou como limite do estudo o fato de a pesquisa ter
sido realizada valorizando somente as percepcdes das criancas e dos adolescentes, ndo sendo
possivel compreender de modo mais amplo o ambiente e as relacbes familiares em que
estavam inseridos. Assim, destacam-se as recomendacfes de outros estudos na area do
transplante hepético, relacionados ao impacto desse transplante no desenvolvimento a longo
prazo e na dindmica familiar na Optica de criancgas e adolescentes.

Por fim, a compreensdo sobre seu proprio processo de transplante podera subsidiar
informagdes que favorecam uma melhor atengdo e modos de producdo mais humanizados e
integrais dos profissionais de salde para com esse publico. Nesse contexto de transplante de
figado, o acompanhamento da equipe de salde podera ser baseado nas potencialidades dos
sujeitos, na tentativa de ajuda-los no processo de reinsercdo de seu contexto/status social
minimizando as possiveis limitagdes, ampliando as possibilidades de reinvencdo nos modos

de vida.
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