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Uma das coisas que aprendi € que se deve viver
apesar de. Apesar de, se deve comer. Apesar
de, se deve amar. Apesar de, se deve morrer.
Inclusive muitas vezes é o proprio apesar de que
nos empurra para a frente.

(CLARICE LISPECTOR, 1969).



RESUMO

O transplante hepético consiste em um procedimento complexo que envolve as
condicdes de suporte da rede de atencdo a saude, das relagbes de cuidado e os
modos de lidar com os processos saude-doenca de pacientes e sua familia,
sobretudo quando se trata do publico infanto-juvenil. O presente estudo teve como
objetivo compreender a experiéncia do transplante hepatico para criancas e
adolescentes. Foi realizada no servico de transplante de figado de um hospital
universitario em Fortaleza, Ceara, no Nordeste brasileiro, no periodo de maio a
agosto de 2011. Os sujeitos participantes foram 11, sendo trés criangcas e oito
adolescentes. Tratou-se de uma pesquisa descritiva e exploratoria, com abordagem
qualitativa. Como técnicas de obtencdo dos dados foram utilizadas um roteiro de
entrevista semi estruturada e a técnica do Desenho-Estéria com Tema (Coutinho,
2005). Em relagéo ao processo de andlise, foi utilizada a andlise de contetdo, em
particular, a andlise categorial, proposta por Bardin (2010), e a analise dos
desenhos-estodrias realizados pelos sujeitos, os referenciais de Trinca (1997) e
Coutinho (2005). Os dados foram interpretados a luz dos referenciais teéricos da
psicologia da saude e humanizacdo do cuidado. Foram considerados os principios
eticos das Resolugcdes CNS n°196/96 de pesquisa com seres humanos (Brasil,
2007). Os nomes dos participantes foram resguardados, tendo sido substituidos por
codinomes. Os resultados das andlises mostram a caracterizacdo séciodemografica
dos participantes e as trés categorias, sendo a primeira O Adoecimento: “Eu
comecei a ficar diferente”, na qual surgem as percepcdes sobre 0s primeiros
sintomas; as noc¢des dos sujeitos em relacdo a doenca; a demora no acesso aos
servicos de saude e o estabelecimento do diagndstico; sentimentos e limitacdes
vividas com a problematica de saude. Na segunda, Transplante/Cirurgia: “Eu pensei
que ia morrer” o impacto emocional da noticia de realizacdo do transplante; a
comunicacdo médico-crianca/adolescente; ética e autonomia na relacdo de cuidado;
a relacdo com o doador e a equipe de saude; até as vivéncias e os enfrentamentos
diante do procedimento cirurgico. Por ultimo, a terceira, Ser transplantado(a): “E
realmente ndo é como era antes”, representou as percepcdes de terem sido
transplantados; as mudancas e limitacbes da condicdo; o sentir-se “diferente”; os
sentimentos vivenciados; a relacdo com o doador através do cuidado com o 6rgéo; e
as estratégias de enfrentamento na experiéncia do transplante hepatico. As
perspectivas dos sujeitos apontam para a necessidade de incluir a sua fala e
singularidades em todo o processo de saude-adoecimento, promover a autonomia e
garantir o acesso com resolutividade e acolhimento, o que pode contribuir para a
melhoria da qualidade nos servicos, a compreensdo das necessidades dos sujeitos
e seu contexto, e um cuidado integral a criancas e adolescentes transplantados de
figado.

Palavras-chave: Transplante de figado. Crianca. Adolescente. Humanizacdo da
assisténcia.



ABSTRACT

Liver transplants consists of a complex procedure that involves the support
conditions of the health attention network, care relations and ways to deal with the
health-sickness of the patients and their families, specially regarding the child-
teenager public. The objective of the current study was to understand the effect of
liver transplants in children and teenagers. The study was conducted in a liver
transplant ward of a university hospital in Fortaleza, Ceara, in the Brazilian northeast,
during the period of may through August 2011. The patients subjects were 11, of the
eleven patients studied, three were children and eight were teenagers. The study
was a descriptive and exploratory research, using qualitative approach. The
techniques used to obtain data were semi structured interviews and the Theme
technique using story drawings (Coutinho, 2005). The data was analyzed utilizing,
content analyses, in particular categorial analyses proposed by Bardin (2010), and
the story-drawings analyses made by the subjects, Trinca's reference (1997) and
Coutinho (2005). The data was interpreted through the light of theoretical references
of health psychology and humanization of care. Also considered, were the ethical
principals of resolutions CNS # 196/96 regarding research with human beings (Brazil,
2007). The names of the patients were withheld and pseudonyms employed. The
result of the analyses shows that the social-demographic characterization of the
patients and the three categories, the first being The Getting Sick: "l started to feel
different”, in which come the perceptions of the first symptoms; the notions of the
subjects in relation to the sickness; the access delay to health services and
diagnosis; feelings and limitations lived with the health problem. In the second,
Transplant/Surgery: "I though | was going to die": the emotional impact of the news of
the transplant surgery; the doctor-child/teenager communication; autonomy and
ethics of the doctor/patience relationship; the relationship between the donor and the
healthcare team; even the experiences and the enfacement through the surgical
procedure. At last, the third, Being transplanted: "And indeed it isn't like it was
before”, represented the perceptions of being transplanted; the change and
limitations of the conditions; the feeling "different”; the feelings felt; the relationship
with the donor through the care of the organ; and the strategies of facing the
experience of the liver transplant. The subject's perspectives show the necessity to
include his/her speech and singularities in the entire process of health-sickness, to
promote autonomy and guarantee the access to resolution and sheltering, that can
contribute to a better quality of services, the comprehension of the subject's
necessities and their context, and a whole care of children and teenagers that
underwent liver transplant surgery.

Keywords: Liver transplantation. Child. Adolescent. Humanization of assistance.
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1 INTRODUCAO

A presente pesquisa € referente a dissertacdo do Curso de Mestrado
Profissional em Saude da Crianca e do Adolescente da Universidade Estadual do
Ceara (UECE). A aproximacdo da pesquisadora com a tematica desenvolveu-se
através da atuacdo como psicéloga residente no Programa de Residéncia em
Psicologia Hospitalar do Hospital Universitario Walter Cantidio (HUWC) da
Universidade Federal do Ceara (UFC), no periodo de 2008 a 2010.

O hospital referido tem como finalidade o desenvolvimento nas areas de
ensino, pesquisa e assisténcia no nivel de atencdo terciaria e quaternaria,
caracterizando-se de alta complexidade no atendimento aos cidadaos procedentes
do estado do Ceara e outros estados do Brasil, os quais ndo possuem determinados
servicos especializados. Diante disso, 0o HUWC assiste criancas e adolescentes em
situacOes complexas e realiza delicadas condutas terapéuticas, onde o diagndstico
de uma doenca cronica e indicacdo de um acompanhamento prolongado sao

comuns na enfermaria de pediatria da instituicao.

Em minha experiéncia enquanto psicéloga residente, atendimentos foram
oportunizados a algumas criancas e adolescentes hospitalizados que receberam a
indicacdo de transplante hepatico e o0 acompanhamento psicologico no periodo pos-
transplante. Naquele periodo de residéncia, o servico de psicologia da pediatria
acompanhava parte dessas criancas/adolescentes em parceria com a psicologa do

servico de transplante hepatico.

Apés o término do programa de residéncia concomitante ao inicio do
mestrado, tiveram inicio as primeiras reflexdes e construcées sobre o estudo em
guestdo. Assim, a execucao de grande parte da pesquisa, como a fase de coleta de
dados e a andlise dos resultados, aconteceu no periodo em gue ndo estava como
profissional de salde da instituicdo, o que foi importante para o resguardo de
interferéncias deste papel, tanto na escuta e interacdo com o0s participantes do

estudo, como também nas reflexdes diante dos discursos desses sujeitos.
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Atualmente, em fase de finalizagdo do mestrado, com muito prazer, retornei a

convite do hospital para assumir o cargo de psicéloga na pediatria.

Diante dessa experiéncia no contexto hospitalar, observava que o
adoecimento para uma crianca e um adolescente era vivenciado com bastante
sofrimento para eles e suas familias. Quando estes precisavam adentrar no hospital,
a internagdo se constituia, em muitas situacbes, em momento de incertezas,
separacdoes e conflitos emocionais. Foi observado que quando a definicdo do
diagnéstico ndo ocorre dentro do tempo esperado/desejado, eram expressos
sentimentos de ansiedade, angustia e desconfiancas pelos pacientes e familiares,
sobretudo quando o diagnéstico era de uma doenca crénica. Este exigia cuidados no
tratamento, compromisso com a proposta terapéutica e até possiveis mudancas no
estilo de vida. Mas de todos os desafios compartihados com as criancas e
adolescentes e seus familiares nada se comparava quando a indicacdo era de um

transplante hepatico.

Foi percebido que a noticia da necessidade de realizacdo de um
transplante de figado parecia ser de dificil elaboracdo, pois os sinais e sintomas de
comprometimento fisico ndo estavam visiveis e ndo eram percebidos. Porém, a
medida que o tempo passava, podia ocorrer 0 agravamento da condicdo clinica
desses sujeitos, e, nesse momento, 0 transplante se constituia na Unica
possibilidade de sobrevivéncia, o que, por vezes, era considerado para eles nessa

fase como uma solucédo definitiva, “a cura”.

Estar em um hospital a espera de um enxerto pode ser vivenciado com
sentimentos intensos, como ansiedade e medo. O periodo logo ap6s a cirurgia
constitui como um momento delicado em que os cuidados sao intensivos e
fundamentais. Nesse ambito, sentir-se acolhido, compreendido e cuidado com afeto
pela equipe pode ser percebido como uma condicdo essencial no processo de

hospitalizacao.

No periodo pés-transplante, apés a alta hospitalar, as criancas e 0s
adolescentes, juntamente com suas familias, iniciam o processo de aprendizagem
na convivéncia com o tratamento proposto, as regras, o retorno ambulatorial e as

reorganizacbes no cotidiano de suas vidas. A medida que o tempo avanca, é
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esperado pela equipe de saude que esses sujeitos estejam “adaptados e
organizados” em suas rotinas com melhora na qualidade de vida. Porém, nem
sempre esse tempo cronolégico coincide com o tempo emocional dos pacientes e
familiares, podendo suceder conflitos psiquicos nessa fase. Assim, a nova vida, o
tratamento medicamentoso, a relacdo com a equipe, os cuidados com o 6rgédo, as
mudancas, restricbes e algumas limitagdes foram questdes relevantes no discurso

destes sujeitos nos atendimentos da psicologia.

No entanto, ao considerar a complexidade de um transplante de figado,
convém afirmar a variedade de questbes psiquicas envolvidas nesse processo.
Diante dessa realidade, suscitou a motivacdo em estudar a perspectiva de criangas

e adolescentes diante do transplante de figado.

Assim, o presente estudo objetivou compreender a experiéncia do
transplante hepatico para criancas e adolescentes assistidas pela equipe de
Transplante de figado de um hospital universitario. Para isso, foi necessario
apreender os significados de ser transplantado hepatico para criancas e
adolescentes; identificar os significados da relacdo de cuidado na experiéncia do
transplante hepatico e descrever as estratégias de enfrentamento utilizadas por

criancas e adolescentes no percurso do seu transplante.



REFERENCIAL TEORICO
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 Adoencgacronica nainfancia e na adolescéncia

SER CRIANCA E ADOLESCENTE

A infancia e a adolescéncia tém sido estudadas em diferentes épocas e,
em cada momento histérico, novos conhecimentos e aquisicdes tém influenciado as
concepcgdes infanto-juvenis, determinando a forma que se compreende e se

relaciona com esse publico.

BN

No tocante a condicdo de ser portador de uma doenca cronica, vale
ressaltar que é a partir das experiéncias e maturidade de criancas e adolescentes
gue se pode compreender como eles percebem a doenca, como se relacionam com
0S possiveis eventos estressores e elaboram seus conflitos internos. Em razéo
disso, por tratar-se de uma fase singular, para se estabelecer uma relacdo de
cuidado na pratica hospitalar é importante conhecer as fases do desenvolvimento

desses suijeitos.

Varias teorias tém trilhado o caminho da conceituacédo e das diferencas
nos modelos de desenvolvimento humano. Discute-se a perspectiva Piagetiana, a
partir da compreenséo de Papalia e Olds (2000). Piaget fundamentou seus estudos
com criancas, entre 1896 e 1980, observando-os e questionando-os nas respostas
aos seus experimentos. A teoria foi conceituada na ideia “que o nucleo do
comportamento inteligente € uma capacidade inata de adaptar-se ao ambiente” (p.
48).

Em sua teoria, foi desenvolvida a concepcdo de estadgios em que as
criancas e o0s adolescentes passam, a medida que vao adquirindo novos
conhecimentos frente ao contexto em que estdo inseridos. “Em cada estagio a
crianca desenvolve uma nova maneira de pensar e responder ao ambiente” (p. 48).
Assim, prop0s trés principios norteadores interligados, que estdo presentes nos

estagios e que influenciam na interacdo com o mundo externo, a saber. a
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organizacdo, que €& a capacidade de formar processos mais complexos de
conhecimento gradativos; a adaptacdo, constituindo a forma como as pessoas
enfrentam recentes informacdes; e o equilibrio, a busca pela harmonia entre o
ambiente, a crianga e as estruturas cognitivas individuais. Desse modo, “quando as
criangas ndo podem manejar novas experiéncias com suas estruturas existentes,
elas organizam novos padrdes mentais, restaurando o equilibrio” (PAPALIA ; OLDS,
2000, p. 49).

Diante disso, acredita-se que 0s estagios propostos a seguir podem sofrer
variagdo no momento de passagem para outro. Segundo Papalia e Olds, o primeiro
estagio piagetiano refere-se ao sensorio-motor, periodo que varia aproximadamente
entre zero e dois anos. Nesse periodo, os bebés incorporam o aprendizado sobre
eles mesmos e seu ambiente através das sensacoes e a¢des. No segundo estagio,
0 pré-operacional, as idades das criangas variam aproximadamente entre dois e sete
anos. A partir desse estagio, o pensamento simbdlico das criancas torna-se mais
rebuscado, porém ainda ndo possui capacidade logica. Desse modo, “as criangas
fundamentam-se em experiéncias pessoais diretas e apresentam pouca capacidade
para generalizar em direcdo a situacdes correlatas ou para reconhecer aspectos
multiplos de uma mesma situagdo” (SCHONFELD, 1995, p. 961). Por volta dos sete
anos, as criancas adentram no periodo operatorio concreto, permanecendo até os 11
anos de idade, aproximadamente. Nesse estagio, as criangcas sao mais capazes de
empregar o pensamento l6gico, podendo levar em consideracdo varios aspectos

para uma mesma situacédo, distanciando-se gradativamente do egocentrismo.

Papalia e Olds afirmam que “a maior capacidade de compreender os pontos
de vista dos outros as ajuda a se comunicar mais efetivamente e serem mais flexiveis
em seus julgamentos morais” (p. 257), além de n&o possuirem habilidades para
realizarem hipéteses. Apds esses estagios, o Ultimo refere-se ao operatorio formal,
periodo que considera aproximadamente a partir dos 12 anos, sendo o inicio na
adolescéncia até a maturidade. E a partir desse periodo que o adolescente podera
“diferenciar entre o self e os outros e distinguir desejos, necessidades e pensamentos
internos das realidades do mundo externo” (SCHONFELD, 1995, p. 961). Assim, nessa
fase, o pensamento abstrato podera ser acessado, favorecendo ao adolescente realizar

hipoteses e formular teoria. De acordo com Papalia e Olds (2000):
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[...] o que diferencia o pensamento adolescente dos processos de
pensamento de criangas mais jovens é a consciéncia do conceito “E se
[...]?". Grande parte da infancia parece ser uma luta para enfrentar o mundo
como ele é. Os adolescentes tomam consciéncia do mundo como ele
poderia ser (p. 325).

Apesar da teoria piagetiana ndo aprofundar a influéncia dos aspectos
ambientais e emocionais no processo de desenvolvimento, o autor assume a
importancia nos processos mentais e de aquisi¢cao de conhecimentos das criangas e
dos adolescentes. E a partir da compreensdo do desenvolvimento da crianca e do
adolescente que estratégias para a promoc¢ao do potencial desses sujeitos podem
ser melhor pensadas e geridas.

No contexto de ser portador de uma doenca cronica, em especial a
condicdo de ser transplantado hepatico, o desenvolvimento pode estar sendo
influenciado por essa realidade. Pode-se necessitar de interferéncias e adaptacdes
em todos os processos de desenvolvimento, desde o de aprendizagem ao

emocional.

Algumas divergéncias apontam para as idades em que determinam o final
da infancia e o inicio da adolescéncia. O proprio estudo de Papalia e Olds (2000)
aponta que anterior ao século XX na cultura ocidental, as criancas adentravam no
universo do adulto concomitante a sua maturidade fisica, a puberdade, bem como
no momento em que comecavam a definir sua orientacdo vocacional, quer sejam 0s
estudos, o casamento ou outras escolhas. Fase da vida que, para Aberastury e
Knobel (1992), afirmam que vai oscilar entre a dependéncia e a independéncia,
rumo a maturidade. Na contemporaneidade, esses adolescentes tém levado um
maior tempo para assumir a entrada na idade adulta, prolongando sua permanéncia

no mundo da adolescéncia.

De acordo com a UNICEF (2011), o Brasil ainda € um pais jovem, pois
“30% dos seus 191 milhGes de habitantes tém menos de 18 anos e 11% da
populacdo possui entre 12 e 17 anos, uma populacdo de mais de 21 milhdes de
adolescentes” (p. 04). O IBGE (2010), através do censo demografico, concluiu que

possui mais de 24% de criangcas com idade até 14 anos no territério brasileiro.
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Assim, foi publicada a Lei N° 8.069, de 13 de Julho de 1990, que
corresponde ao Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), referente a protecéo
integral de criancas e adolescentes brasileiros. Desse modo, ser crianga
compreende a faixa etaria até os 12 anos incompletos e ser adolescente
corresponde a idade de 12 anos até os 18 anos (BRASIL, 1990), na qual se baseia a
presente pesquisa. Quanto as resolugdes em saude, o ECA prevé que “a crianca e o
adolescente tém direito a protecdo a vida e a saude, mediante a efetivacdo de
politicas sociais publicas que permitam o nascimento e o desenvolvimento sadio e

harmonioso, em condigdes dignas de existéncia” (BRASIL, 1990).

Quando a doenca cronica se instala nesse periodo da vida [...]

A Organizagdo Mundial de Saude (OMS), no ano de 1948, definiu saude
como “um estado de mais completo bem-estar fisico, mental e social e ndo apenas a
auséncia de enfermidade” (SCLIAR, 2007, p. 37). Esta afirmagao pode ter levado a
inclusdo de aspectos mais abrangentes na compreensao do ser humano, porém
“também colocou para o setor saude um designio educativo-sanitario, como se fosse
possivel, pela aprendizagem de habitos, a eliminacdo de problemas de saude fisica,
mental e social” (CECCIM; CARVALHO, 1997, p. 29). Como se a grande questédo da
saude, para os autores referidos, fosse somente a eliminacdo de maus

comportamentos com a incorporacao de praticas de disciplinamento.

Seria possivel um completo bem-estar biopsicossocial? Nao seria irreal o
controle sobre os diferentes modos de funcionamento e da propria vida? De acordo

com Ceccim e Carvalho (1997):

Significaria um profundo controle sobre todos os fatores que tencionam
nossa consciéncia e produzem as transformagfes nos modos de vida. A
no¢éo de bem estar, individual e coletivo, como conceito ao processo de ser
saudavel-adoecer-curar-se, vai colocar para as ciéncias da saude a
ambicao de decifrar corpos e decodificar todo o complexo de informacgdes
por ele emitidas (p. 30).

A atuacdo no campo da saude sO seria possivel a medida que
assumissemos, enquanto profissionais, um compromisso de compreensao particular

e coletiva dos sujeitos sobre suas questdes processuais de saude-doenca. Desse
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modo, a propria vida assume o critério de saude, sendo “aquele estado capaz de
potencializar nossa capacidade humana (organica-intelectiva-afetiva) de estabelecer
uma vida social de acordo com nossa necessidade de uma existéncia alegre e
geradora permanente de transformagbes individuais e coletivas” (CECCIM;
CARVALHO, 1997, p. 31).

A Doencga Crbnica Nao Transmissivel (DCNT) acomete uma parcela
significativa da populagcéo brasileira. Inicialmente, convém explicitar o conceito de
DCNT para o presente estudo, sendo caracterizada como “aquela que tem um curso
longo, podendo ser incuravel, deixando sequelas e impondo limitagbes as funcdes
do individuo, requerendo adaptagao” (VIEIRA; LIMA, 2002, p. 553).

O levantamento suplementar de saude da Pesquisa Nacional por
Amostras de Domicilios — PNAD — constatou que 31,3% da populacao brasileira séo
portadores de pelo menos um tipo de doenca cronica, o que corresponde a cerca de
um terco da populacéo brasileira. Os percentuais sao de 35,2% mulheres e 27,2%
homens. Na populacdo do Nordeste, o percentual € de 26,8% de pelo menos uma
doenca crbnica. Além disso, os indices apontam que a proporcdo de doentes
cronicos aumenta com a idade: de 9,1%, na faixa etaria compreendida entre zero a
guatro anos, de 9,7% na faixa etaria entre cinco e 13 anos, e até 79,1%, depois dos
65 anos (IBGE, 2008).

Segundo o Sistema de Informacdo sobre Mortalidade (SIM), as doencas
cronicas nao transmissiveis representam mais de 72% do total de causas de 6bitos
no Brasil, representando mais de 742 mil mortes anualmente (BRASIL, 2009a).
Diante desse quadro, os reflexos resultantes do adoecimento crénico sdo diversos.
O alto custo para o Estado no que concerne a atencdo basica, medicamentos,
seguimento ambulatorial, internacdo hospitalar e transplantes. Assim como 0s
possiveis impactos financeiros, nutricionais, familiares, na rede social de apoio,

ajustamento emocional, entre outros.

Quando se trata do publico infantil, estudos (CASTRO; PICCININI, 2002;
ANDERS; LIMA, 2004; ANTON; PICCININI, 2010b) assinalam para a necessidade
de atencédo a fase de desenvolvimento e maturacao psicologica da crianca quando

diagnosticada e, também, durante o tratamento. As doencas cronicas infanto-juvenil
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podem ser percebidas como “um estressor complexo, em que se somam as
hospitalizagbes, as vivéncias de dor, as exploragbes médicas, os remédios, as
restricdes nas atividades diarias, os temores” (CASTRO, 2007, p. 401). Os estudos
acima mencionados apontam que a doenca cronica tem por caracteristica o longo
tempo, a evolugédo da doenca, os tipos de tratamento geralmente demorados e pelo

provavel impacto na capacidade de funcionamento da crianca.

No curso de uma doencga cronica, pode-se acometer diversas mudancas
no corpo de uma crianca/adolescente, 0 que ocasiona mudancgas nas percepgdes do
préprio corpo. “A imagem do corpo estruturaliza-se na mente, no contato do
individuo consigo mesmo e com o mundo que o rodeia” (CAPISANO, 1992, p. 191).
Para o referido autor, essa “imagem corporal ndo é mera sensagdo ou imaginacao. E
a figuracéo do corpo em nossa mente” (p. 179). De acordo com o estudo de Ferreira
(2008):

A producdo de sentidos sobre a imagem do corpo e a percep¢do que O
sujeito tem do préprio corpo €, ao mesmo tempo, individual e coletiva, opera
no social, mas ndo se limita a ele. Ela se desenvolve para além do
individuo, das rela¢cBes interpessoais ou dos complexos intrafamiliares,

mesclando intensidades pré-verbais, afetos e cédigos sociais de conduta (p.
480).

Assim, na fase da adolescéncia onde se da uma maior atencdo as
mudancgas corporais, acaba por exigir desses sujeitos “a aceitagdo de uma imagem
corporal alterada”, podendo levar a sentimentos de rejeigao, discriminagao e baixa
auto-estima (VIEIRA; LIMA, 2002, p. 558).

A doenca crbnica produz uma tensdo psicofisiologica (LEWIS;
WOLKMAR, 1993) e uma ameaca a integridade da crianca e do adolescente
(CECCIM; CARVALHO, 1997). Os aspectos emocionais podem ser comprometidos a
depender, também, das caracteristicas da crianca e do adolescente, segundo
Moreira e Dupas (2006):

[...] as emocgdes geradas na crianca frente ao enfrentamento da doenca
cronica sdo semelhantes as emocdes vivenciadas por qualquer faixa etaria,
dentre elas a negacdo, a minimizacdo da doenca, raiva e frustracdo pela
limitacdo da patologia, sintomas depressivos, culpa, procura de solucdes
impossiveis, dentre outras (p. 26).
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Diante da singularidade desses sujeitos, Lewis e Wolkmar (1993)
compreendem que as reacOes frente a esse tipo de adoecimento dependem de
diversos fatores, a saber: o0 estagio de desenvolvimento que cada
crianga/adolescente se encontram, bem como sua capacidade de adaptagdo; o nivel
de sofrimento e as marcas deixadas por alguma incapacidade e/ou mutilacdo; a
representacdo que a crianca e sua familia possuem para a doenca, incluindo os
significados atribuidos por eles; as relacbes familiares e a resposta da
crianca/adolescente as reacdes dos pais; a resposta emocional de cada sujeito aos
procedimentos médicos; os vinculos estabelecidos e as separacgfes; e a experiéncia
de hospitalizacdo. Essas sdo questdes importantes a serem consideradas no
atendimento a esse publico.

Assim, as respostas emocionais mais particulares dependem, segundo
Castro (2007), em parte, da etiologia e severidade da doenca, bem como da
estrutura e do repertério emocional da crianca/adolescente e de sua familia. Como o

autor acima sugere que:

A crianca pode entender a doenca como uma mudanca, uma perda
irreparavel e irreversivel, um inimigo, um castigo por alguma falta cometida,
uma oportunidade para ndo ir a escola, uma estratégia para atrair a atencao
ou uma oportunidade para o crescimento e o desenvolvimento pessoal,
entre outros (p. 401).

A partir dessa compreensao, a enfermidade pode promover sentimentos
de magoa, culpa, fantasias nas criancas, além de poderem usufruir da condicdo de
portadores de doenca crbnica para obtencdo de ganhos secundarios a doenca
(LEWIS; WOLKMAR, 1993). De acordo com estudo desses autores, quanto menor
for a crianca no momento do diagndstico e na medida em que o tempo passe, a

probabilidade de dificuldades em ajustamentos e/ou ansiedades pode ser maior.

No tocante ao desenvolvimento da crianca e do adolescente, quando o
paciente possui recursos e repertorios emocionais restritos, pode se tornar mais
dificil a sua adaptacao frente a doenca, ja que existe “um relacionamento positivo
entre o0 nivel de compreensdo dos conceitos de doenca e a idade
cronoldgica/maturidade cognitiva da crianca” (SCHONFELD, 1995, p. 961). A partir
do estudo realizado pelo autor citado, as percep¢des sobre a doenca podem variar

de acordo com a idade da crianga/adolescente.
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As criangcas menores, por volta dos dois e sete anos de idade,
correspondentes ao periodo pré-operatério, podem acreditar que 0 mau
comportamento pode ser a causa da doenca, especialmente quando hé dificuldade
na explicacdo das causas para elas. Essa concepgao “magica e egocéntrica” pode
fazer com que criangcas tenham vergonha ao falar sobre doenca e possuam
sentimentos de culpa. Em criangas maiores, entre sete e 11 anos, equivalente ao
periodo operatdrio concreto, possuem uma tendéncia a rejeicdo da ideia de ma acao
e culpa relacionadas a concepcédo de doenca, desenvolvendo maior controle sobre si
mesmo e sua propria recuperacdo. Sendo isso possivel através do acumulo de

experiéncias e das orientacbes em saude (SCHONFELD, 1995).

A partir dos 12 anos, no periodo operatorio formal, os adolescentes
possuem maior capacidade cognitiva e maturidade para a compreensao da doenca
como multifatorial, podendo associar sinais e sintomas relacionados a doencga e,
dessa forma, “identificar e relacionar as diversas fases de uma doenga numa
progressao coerente de um processo” (SCHONFELD, 1995, p. 963). Nesse periodo
de desenvolvimento de novas habilidades, processos de individuacao, auto-estima e
formacdo da identidade e autonomia podem estar dificultados quando uma doenca
crbnica se instala. As “tentativas de desenvolver independéncia podem levar a
rebeldia e recusa” ao tratamento proposto, e, as vezes, favorecer a “continuidade da

dependéncia”, dificultando a aquisicdo da autonomia (MELEIROS, 1994, p. 360).

Diante do que foi exposto, percebe-se que “o conhecimento e a
compreensao da crianca sobre a doenca podem, portanto, ser vistos como
determinantes vitais de sua adaptagao a doenga” (SCHONFELD, 1995, p. 961). Na
busca de um atendimento integral para esse publico, faz-se necessario estar atento
a forma como a crianca e o adolescente compreendem sua doenca, pois a
adaptacao pode favorecer “o desenvolvimento de estratégias de enfrentamento e de

defesas especificas por parte da crianga” (CASTRO, 2007, p. 402).

Em relacdo a familia desses pacientes, cada uma possui seu modo
préprio de funcionamento, com sua dinamica e estrutura especifica. Nos momentos
iniciais de uma doenca crénica, juntamente com a crianga/adolescente, ela “tém que
lidar com o choque, desconforto e raiva, associados com a percepcao de que a vida

da criancga esta em jogo” (MELEIROS, 1994, p. 359). No decorrer do tempo, estudos
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revelam que as respostas dos pais a condi¢cdo da crian¢a e do adolescente podem
ser de superprotecao, rejeicdo, sentimentos de perda, luto, desamparo, expectativas
de fantasias e exaustdo pelos cuidados necesséarios (LEWIS; WOLKMAR, 1993;
MELEIROS, 1994; CASTRO; PICCININI, 2002).

Contudo, ainda assim, “a familia pode servir como moderadora na
atenuacdo dos efeitos negativos da doenca, promovendo para a criangca um
ambiente facilitador para o seu envolvimento em atividades sociais” (CASTRO;
PICCININI, 2002, p. 626). Deste modo, a depender de seus recursos, respostas a
situacao e dindmica, a familia pode contribuir para a adaptacéo e enfrentamento da

condicao por parte da crianga/adolescente.

No que tange as estratégias de enfrentamento, “¢é o pensamento ou
comportamento adaptativo que visa a reducdo ou alivio do estresse que surge a
partir de condicdes prejudiciais, ameacadoras ou desafiantes” (PAPALIA; OLDS,
2000, p. 528). Assim, alguns fatores podem contribuir como protetores para o
enfrentamento: a personalidade da crianca, sendo estas “mais adaptaveis”; a familia,
pois pendem a possuir boas relacdes parentais; experiéncias de aprendizagem,
devido a experiéncia dos desafios, podem descobrir “solucdes” e exercicio sobre
“certo controle sobre suas vidas”; risco reduzido, exposicdo a poucos eventos
estressores; e experiéncias compensadoras, como um ambiente favoravel e
relacionamentos saudaveis (PAPALIA; OLDS, 2000, p. 302).

Diante de tudo que foi explicitado sobre o impacto e repercussdes de uma
doenca cronica na condicdo de ser portador para criancas e adolescentes, pode-se
afirmar que é fundamental conhecer a realidade desses sujeitos e 0s eventos
estressores que 0s acometem, pois a partir dessa identificacdo pode-se trabalhar na
tentativa de ressignificar os conflitos emergentes através da acédo do estresse sobre

a pessoa.
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2.2 O Transplante hepatico: caracteristicas e repercussdes

O TRANSPLANTE

Algumas particularidades do transplante de figado convergem-se a
complexidade de qualquer transplante de 6rgédos na vida de um sujeito, incluindo as
possiveis consequéncias e desdobramentos dessa realidade. Desse modo, foi
conveniente contextualizar o transplante de figado nas diversas referéncias da

literatura pesquisada.

Com o avanco da ciéncia, diversas patologias que anteriormente nao
possuiam um melhor tratamento no ambito da qualidade de vida e de um bom
prognostico puderam receber uma alternativa: o transplante. A medida que algumas
doencas cronicas evoluiram, o transplante surgiu como a possibilidade de sobrevida
e, em alguns casos, como Unica intervencdo eficaz no tratamento de pessoas em
condicdo avancada da doenca. A esse respeito Moraes, Gallani e Meneghin (2006)

discorrem:

Os transplantes de 6rgdos vém assumindo importante papel no
tratamento de doencas terminais sem possibilidade de terapéutica
clinica ou cirdrgica e os resultados obtidos estdo contribuindo para
uma sobrevida mais digna dos pacientes que hecessitam desta
intervencdo. Em alguns tipos de transplantes, como o cardiaco e o
renal, o dominio das técnicas cirlrgicas e 0 advento de
medicamentos especificos bem como a mudanca de habitos,
favorecem uma sensivel melhora na qualidade de vida dos pacientes
submetidos a esses procedimentos (p. 484).

O Sistema Unico de Saude brasileiro é quem custeia 95% dos
transplantes realizados e financia os medicamentos imunossupressores dos
pacientes transplantados (TRANSPLANTES DE ORGAOS NO BRASIL, 2003).
Segundo dados do Ministério da Saude, houve um aumento significativo de 343% de
investimento em transplantes do Governo Federal entre os anos de 2002 e 2009
(SAUDE, 2011a). Assim, no ano de 2011, o Brasil atingiu o resultado de 9,9
doadores por milhdo de pessoas, sendo considerado um marco na histéria de
doacdes no Pais. Esses doadores cresceram 14% no ano de 2010, ja em relagéo
aos transplantes de érgaos sélidos, incluindo o figado, o crescimento foi de 7% no
ano (SAUDE, 2011b).
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Apesar do aumento no registro de numeros de doadores no ambito
nacional, o estudo realizado por Garcia et al. (2005) revela que “o fator limitante para
o crescimento do niumero de transplantes e, obviamente, para diminuir a mortalidade
na lista de espera, € o numero reduzido de doadores concretizados no Estado
(inferior a cinco por milhdo de habitantes por ano)” (p. 102). No Brasil, para que haja
a doacdo de orgdos e tecidos € preciso que a familia expresse o0 desejo e
documente o consentimento de liberacdo da retirada dos 6rgdos e/ou tecidos

(BRASIL, 2001).

De acordo com o estudo realizado por Dalbem e Caregnato (2010), a
recusa da doacdo por parte das familias constitui um elemento limitador para o
crescimento de doacdes no Pais. Assim, alguns fatores que impedem a autorizacéo
dos familiares para o ato de doar sdo o “conhecimento limitado do conceito de morte
encefalica, desconhecimento do desejo do potencial doador, religiosidade, demora
na liberagao do corpo e medo da comercializagao de 6rgaos” (p. 729). Diante disso,
faz-se necessario que mais campanhas promovam a discussdo sobre o0s
procedimentos de captacdo de orgaos, o estimulo a reflexdo sobre a deciséo de
doacado no contexto familiar e a exposicédo da transparéncia e seriedade com que a
realizacado de transplantes acontece no Pais, incluindo a lista de espera (GARCIA et
al., 2005; DALBEM; CAREGNATO, 2010).

No que se refere aos aspectos psicoldgicos relacionados ao transplante,
convém ressaltar que a singularidade da historia de vida do sujeito no contexto em
gue esta inserido é questao fundamental a ser considerada. Todavia, séo diversos os
aspectos psicolégicos que envolvem um transplante de 6rgdos. De acordo com
pesquisas recentes (CASTRO; PICCININI, 2002; CASTRO; MORENO-JIMENEZ, 2004;
PEREIRA, 2008, ANTON; PICCININI, 2011), os fatores coletivos como apoio familiar,
ajuste social e nutricional sdo importantes na adaptacédo da nova condi¢do. Porém,
aspectos individuais também influenciam essa nova realidade. Possiveis fantasias
relacionadas ao 6rgao, capacidade adaptativa e conflitos emocionais sdo algumas
das questbes envolvidas no processo de transplante. Assim, aspectos individuais
precisam ser considerados dentro de um processo tao significativo. Segundo Pereira
(2008):
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E necessario tempo para assimilagdo psicologica desta realidade;
estratégias de defesas mentais sdo erigidas para o enfrentamento da
situacdo. Diferencas subjetivas, no entorno familiar, no relacionamento com
a equipe médica e o significado simbdlico do 6érgdo a ser transplantado
estdo dentre as variaveis que vao influenciar o curso evolutivo apés o
transplante (p. 26).

Os estudos (URYN, 1992; TAVARES, 2004; ANTON; PICCININI, 2011) na
area de transplantes costumam retratar as caracteristicas emocionais dos pacientes
nas diferentes fases do transplante. O periodo pré-transplante é considerado de
expectativas, duvidas e medos relacionados também com a espera a entrada na
lista. O periodo de hospitalizacédo e pés-cirargico tem sido observado como uma fase
de ansiedades referente ao procedimento cirdrgico e as possiveis complicacdes
imediatas. A fase poés-transplante demonstra a elaboracdo dos pacientes a esses
periodos passados, a adaptacdo a sua nova condicdo e suas formas de

enfrentamentos.

Segundo Uryn (1992), em seu estudo realizado com pacientes
transplantados renais, indica que:

[...] a perspectiva de mudancas, apos o transplante, gera inseguranca e traz

a tona sentimentos contraditorios de divida, medo da morte, da dor, da

anestesia, das complicacBes clinicas dos primeiros dias e meses, da

presenca de um 6rgdo estranho comecando a funcionar dentro de si,

representando um possivel renascimento, de ndo ser mais dependente, de

alterar seu esguema corporal e da incompatibilidade sanguinea com o
doador (p. 283).

Nesse tipo de transplante, geralmente a procura do paciente é eletiva
para o procedimento com a expectativa de livrar-se da hemodialise, restabelecendo
sua condicdo de saude com melhoria na qualidade de vida. Em outros tipos de
transplante, como o de coracdo ou o de figado, o transplante surge como a Unica
possibilidade de sobrevida, o que teoricamente poderia representar uma posi¢cao
subjetiva diferente. Porém, estudos (TAVARES, 2004; PEREIRA, 2005; MORETTO,
2006, 2007) revelam que € necessario tempo para assimilacdo psicolégica de um

novo 6rgdo e para as reorganizacoes e limitacdes em sua dinadmica biopsicossocial.



30

A experiéncia do transplante hepatico para criancas e adolescentes: entre o diferente, o morrer e as mudanc¢as na vida

O TRANSPLANTE HEPATICO

Ao longo dos anos, a terapéutica para doencas hepéticas evoluiu
bastante, segundo estudos realizados neste campo (FERREIRA; VIEIRA; SILVEIRA,
2000; GARCIA et al., 2005; KELLY, 2008; MESQUITA et al., 2008). O transplante
hepético tem se firmado como Unica terapéutica eficaz no tratamento para pacientes
com condicdo avancada de doencas hepéticas (GARCIA et al., 2005). Sendo as
principais indicagBes para transplante a insuficiéncia hepatica crénica e aguda, os
tumores hepaticos nao-ressecaveis e a doenca hepéatica hereditaria e metabdlica
(KELLY, 2008).

Segundo dados estatisticos da Associacdo Brasileira de Transplantes de
Orgéos (ABTO), o estado do Ceara €, por milhdo de habitantes, o maior em nimeros

de transplantes de figado:

O estado realizou 18,2 transplantes de figado por milhdo de habitantes no
primeiro semestre de 2011. No mesmo periodo, Sdo Paulo e Minas Gerais,
agora segundo e terceiro colocados da tabela da ABTO, tiveram 16,5 e 16
transplantes por milhdo de habitantes, respectivamente. Setenta e sete
transplantes de figado foram realizados entre janeiro e junho deste ano no
estado, segundo a Secretaria de Saude do Ceard (SESA). Com esses
nameros, o Ceara aumentou de 13,2 para 18,2 transplantes por milhdo de
pessoas, subindo duas posi¢cées no primeiro semestre de 2011 (ABTO,
20114, p. 1).

Para que essas cirurgias sejam bem sucedidas, convém explicitar que
depende, “em principio, do diagnéstico da doenga de base, da determinagao de sua
extensdo e do grau de repercussao sistémica” (CASTRO e SILVA JR et al., 2002, p.
83). Os autores afirmam que € fundamental a identificacdo das estruturas na
localizacdo anatbmica do paciente e que possa ser a mais precisa possivel a

estimativa da extensdo de acometimento da funcao do figado.

Tratando-se de criancas e adolescentes, as doencas hepaticas sao
responsaveis por uma parcela das causas de o6bitos, apesar de ndo serem téo
frequentes (KIELING, 2003). No caso dessa populacdo, de acordo com Mesquita et
al. (2008) “o transplante de figado esta indicado em todas as criancas com doenca
hepatica com deterioracdo progressiva das condicbes de saude, antes do
aparecimento de complicagbes que determinem riSCO excessivo com O

procedimento” (p. 396). A determinagdo da condicdo ideal a uma crianca ser
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submetida ao transplante € uma tarefa dificil, pois a evolu¢do da doenca pode ser
inesperada e a dificuldade de doadores compativeis pode resultar em tempo na fila
de espera longo (KIELING, 2003).

Diante de estudos em todo o mundo que avaliam e definem os critérios
para a indicacdo e a necessidade para o transplante hepético, segundo Garcia
(2002) “os critérios minimos, independente de doenga especifica, sdo baseados na
classificacado de Child-Turcotte-Pugh” (p. 20). Assim, o Ministério da Saude através
da Portaria GM n° 1.160 redefiniu os critérios adotados em relacdo a gravidade de
estado clinico dos pacientes. Esse protocolo definiu que os pacientes menores de 18
anos terdo prioridade ao transplante de figado quando o doador pesar menos de 40
quilos ou for menor de 18 anos (SAUDE, 2006).

No que concerne aos modelos progndsticos para o transplante hepatico
em relacdo ao critério de gravidade e consequente colocacdo na fila de espera, o
PELD (Pediatric Endstage Liver Disease) € o utilizado para criangcas menores de 12

anos. De acordo com Kieling (2003):

O modelo PELD (Pediatric Endstage Liver Disease), recentemente
elaborado, é composto de 5 variaveis: idade, albuminemia, bilirrubinemia
total, INR (International Normalized Ratio) e escore Z do peso ou da
estatura para a idade. Aplicadas essas variaveis a uma equacao, obtém-se
um valor que estima o risco de morte ou de internacdo em UTI em 3 meses
de criangas com doenga hepatica cronica (p. 24).
Esse modelo tem o objetivo de aumentar a capacidade de prognostico na
evolucdo das doencas hepaticas crénicas, porém deve-se ressaltar a importancia da

avaliacao clinica do médico e a qualidade de vida do paciente (KIELING, 2003).

Para adolescentes com idade igual ou acima de 12 anos, o modelo de
critério adotado é o MELD (Model for End-stage Liver Disease). Nesse critério de
valor numérico, estima-se o risco de Obito sem o transplante em torno de trés
meses. O valor é calculado através de uma formula matematica a partir dos
resultados desses exames: bilirrubina, creatinina e INR (Relacdo Normalizada
Internacional). Contudo, como a lista de espera para o transplante hepéatico é Unica
para criangas e para os adultos “o valor do PELD sera multiplicado por trés para

efeito de harmonizag&o com os valores MELD” (SAUDE, 2006, p. 1).
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No que concerne a selecdo desses pacientes, o estudo (CASTRO E
SILVA JR. et al., 2002) afirma que se faz necessario esclarecer as possibilidades e
0s riscos do transplante, aceitando submeter-se a tal procedimento. Por vezes,
apesar dos exames indicarem o transplante, alguns pacientes podem estar
assintomaticos, o que pode dificultar o aceite da realizagcdo “dada a falta de
evidéncia subjetiva da enfermidade” (p. 87). Todavia, a medida que decorre o
agravamento da condicdo a tal ponto de comprometer a qualidade de vida,
geralmente “o paciente se encontra mais sensivel a aceitar os riscos do
procedimento” (p. 87). Nos casos de criangas e adolescentes, poucos estudos
abordam esse impasse no que refere a autonomia e ao desejo desses sujeitos. Até
porgue legalmente 0s pais ou responsaveis possuem o dever e direito sobre a
tomada de decisdo dessa natureza (BRASIL, 2001).

A necessidade de recorrente adaptacao e a irreversibilidade da condicéao
clinica faz parte da experiéncia do transplante. Muitas vezes o transplante vem
permeado de expectativas de retorno a condicdo anterior, resgate da qualidade de
vida, das restricdes vivenciadas e da atuacdo no diversos contextos sociais. De

acordo com Langdon (1995):

[...] a doenca é mais bem entendida como um processo subjetivo construido
através de contextos socioculturais e vivenciado pelos atores. A doenga néo
€ mais um conjunto de sintomas fisicos universais observados numa
realidade empiricos, mas € um processo subjetivo no qual a experiéncia
corporal é mediada pela cultura (p. 7).

Devido a cada experiéncia ser singular e coletiva, torna-se permeada de
sentidos e significados proprios a cada sujeito, experiéncia subjetiva com o
adoecimento, com a imagem corporal, a situacdo social, condicfes de realizacéo e
hospitalizacdo somente para citar alguns fatores envolvidos neste momento
vivenciado pelos pacientes. A partir disso, através desse conceito de experiéncia que

estad ancorado o estudo, sendo:

[...] vista como uma construcdo sociocultural. Através do processo de
socializag¢do, a crianca internaliza as no¢des simbdlicas sendo expressas
através das interacdes do grupo no qual ela participa. Interpretando as
mensagens contidas nas atividades culturais, ela também age segundo
suas percepcoes individuais, influenciadas em parte pelos significados
culturais circulando no grupo, mas também por sua préopria subjetividade e
experiéncia particular (LANGDON, 1995, p. 6).
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Apesar do avanco das tecnologias e consequentemente das ciéncias
meédicas, estudos (CAPRARA; RODRIGUES, 2004; NATIONS; GOMES, 2007;
BRASIL, 2008) assinalam que ainda h& dificuldades nas habilidades de

comunicacao entre a equipe de saude, o paciente e sua familia.

Enquanto os avangos tecnoldgicos mostravam-se significativos, ndo se
percebiam mudancas correspondentes nas condi¢cbes de vida, como
também, néo se verificava o aperfeicoamento das praticas de saide, como
praticas compostas pela comunicacdo, pela observacdo, pelo trabalho de
equipe, por atitudes fundamentadas em valores humanitarios sélidos
(CAPRARA; RODRIGUES, 2004, p. 140).

A racionalizacdo cientifica da medicina tem desvalorizado a dimenséo
social, psicolégica e cultural da relacdo saude-doenca, em detrimento de uma
mensuragao objetiva e meramente quantitativa reforcando a visdo dualista mente-
corpo e o modelo biomédico (CAPRARA; RODRIGUES, 2004). Diante da
diversidade cultural do nosso Pais e as desigualdades e injusticas sociais
enfrentadas pela populacdo, em especial o Nordeste brasileiro, 0 que se percebe é
um despreparo dos profissionais de saude em lidar com a dimensao subjetiva que

esta implicita em todo processo de saude (BRASIL, 2008).

Na tentativa de superacdo desse modelo de atuacdo, € importante
conhecer e compreender a experiéncia do sujeito. A transformacdo da conduta da
equipe de saude esta interligada com a inclusdo da dimensédo sociocultural do
paciente e da valorizacdo de sua subjetividade (NATIONS; GOMES, 2007).

A partir dessa perspectiva, entende-se o sujeito como protagonista de seu
processo de doenga/saude: “O sujeito € ativo porque ele da o sentido aos objetos
sociais, materiais ou ideacionais que o cercam” (SPINK, 2003, p. 42). Para a referida
autora, a doenca €& percebida como um fendmeno psicossocial, socialmente
construido e apontadores de uma ideologia que rege o adoecer em um determinado
contexto social. Reafirma-se a importancia de uma perspectiva integral que
contemple a dimensdo particular e coletiva do sujeito sobre o seu processo de

saude/doenca.

Essa dimensdo aborda a doenca ndo somente como uma experiéncia
individual, mas valoriza-se a dimenséo coletiva, construida socialmente, sujeita as

influéncias do contexto social, o que “possibilita o confronto entre o significado
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(social) da experiéncia e o sentido (pessoal) que |he € dado pelo individuo” (SPINK,
2003, p. 47).

A Psicologia, em seus diferentes campos de atuacao, pode contribuir em
todos os niveis de atenc¢do, possibilitando a inclusdo da subjetividade. Como afirma
Souza (1999, p. 08) “o que persiste até o fim da vida é a sensibilidade do sujeito aos
efeitos de uma fala significativa. E na implicacdo com essa fala que reside a ética de
nosso trabalho”. A busca constantemente por métodos que facilitem a compreensao
da subijetividade e seus significados tem sido o foco da Psicologia, e essa busca tem

sido sempre de um lugar singular, interpessoal e sociocultural do individuo.

Na tentativa de compreender o homem em sua integralidade, a psicologia
prima pela constante valorizacdo da subjetividade humana. O discurso pode ser
compreendido como a relacdo de um mundo genuino e singular compartilhado da

construcéo de valores e representacfes sociais em uma dimensao cultural.

Na medida em que a psicologia tome como seu objetivo especifico os
processos da consciéncia humana, devera atender ao saber das pessoas
sobre si mesmas, enquanto individuos e enquanto membros de uma
coletividade. O saber mais importante do ponto de vista psicologico ndo € o
conhecimento explicito e formalizado, mas esse saber inserido na praxis
quotidiana, na maioria das vezes implicito, estruturalmente inconsciente e
ideologicamente naturalizado, enquanto adequado ou ndo as realidades
objetivas, enquanto humaniza ou ndo as pessoas, € enquanto permite ou
impede os grupos e povos de manter o controle de sua prépria existéncia.
(MARTIN-BARO, 1997, p. 14)

Compreende-se que sao diversos 0s aspectos psicoldgicos e coletivos no
processo de enfrentamento da condicdo do transplante hepatico, especificamente na
clientela infantojuvenil. Os cuidados e medicacdes necessarias, as constantes idas
ao consultério médico, as dificuldades em relacdo a orientacdo adequada e o
tratamento prolongado sdo alguns dos possiveis impactos e eventos estressores
gue podem acometer esses pacientes. Conforme justifica Castro e Moreno-Jiménez
(2004):

Em casos de transplantes pediatricos € fundamental um tratamento
multiprofissional em que ndo se trate somente a doenca, mas também a
crianca que possui a doenca, em seus aspectos fisicos, psicolégicos e

sociais, com atencdo especial a tudo que possa levar a vulnerabilidade o
seu desenvolvimento (p. 266).
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Estudos (COELHO et al., 2003; NOBREGA; LUCENA, 2011) demonstram
que a diminuicdo e/ou suspensédo das medicacdes pelo proprio paciente sdo causas
por cerca de 40% de Obitos, sendo considerados uma ndo-adesdo ao tratamento
proposto pela equipe de saude. De acordo com Noébrega e Lucena (2011), a
compreensao de como o paciente lida com as limitagbes impostas pela condi¢cao e
sua forma de ressignificar suas questbes apontam para uma urgente “perspectiva de
tratamento que volta seu olhar ao paciente como sujeito que necessita integrar a sua

vida exigéncias imprescindiveis a sua manutencao de sua sobrevida” (p. 980).

No tocante aos cuidados dispensados a familia, considera-se que esta
precisa, por vezes, modificar sua dindmica e modos de funcionamento constituindo a
experiéncia da doenga um evento significativo para os membros envolvidos. O
estudo de revisdo bibliografica realizado por Mendes, Matheus e Bousso (2007)

apontou que existem:

[...] evidéncias de que a forma como o transplante é percebido pela familia
influencia na forma como ela lida com a experiéncia, e que a adaptacdo da
crianca ao transplante € estreitamente relacionada ao funcionamento
familiar; disfuncdes familiares aumentam as chances de problemas
psicoldgicos na adaptacdo da crianca no pos-transplante (p. 727).

Assim, segundo os autores, frente as demandas precisa-se oferecer um
espaco para atencao e cuidados a familia dessa crianca e adolescente, para uma
assisténcia integral. Diante do discurso das criancas e dos adolescentes
transplantados, bem como sua familia, a Psicologia pode contribuir no processo de
ressignificacdo das experiéncias vividas, por vezes consideradas como turbulentas e
traumaticas (KIELING, 2003; CASTRO; MORENO-JIMENEZ, 2004; ANTON;
PICCININI, 2010a, 2010b, 2011). Nesse contexto, pode-se facilitar em uma nova
implicacdo subjetiva desses sujeitos em seu processo de autocuidado e na condi¢ao
de Ser transplantado, e refletir juntamente com as equipes de saude em como se
relacionar com as demandas subjetivas desses sujeitos. Para Kieling (2003), uma
avaliacdo social e psicolégica no periodo pré-transplante ja pode “identificar as
familias e os pacientes com dificuldades, antever os problemas e buscar as solu¢cées

precocemente” (p. 27).
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2.3 A organizacéao hospitalar: histérico e desafios na assisténcia infantojuvenil

O HOSPITAL

Desde a antiguidade o homem necessita e oferece espagos de cuidado
para doentes e marginalizados, assim, “a ideia de que o doente precisa de cuidados
e de abrigo € anterior a possibilidade de lhe despender tratamento médico”
(ANTUNES, 1991, p. 159). A sociedade sempre procurou respostas e solugdes para
essa necessidade.

As concepcOes de doenca para as civilizagbes romana e grega, segundo
Nigro (2004, p. 22), eram consideradas magicas e miticas, tendo a “pratica da
medicina” uma conotacéo religiosa. Os espacos destinados a cura e a recuperagao
da saude eram os templos, na maioria das vezes, construidos exteriores a cidade,
preferencialmente isolados. Assim, os doentes da época percorriam o caminho até
esses templos na perspectiva de alcancarem a sua saude, recuperando inclusive o
direito ao convivio social. De acordo com Nigro, “dessa forma, a sociedade tentava
defender-se do que na época se considerava sujo, maldito, perigoso; o que nao

podia ser mostrado nem visto: o doente” (2004, p. 23).

Historicamente, as diversas ideologias influenciaram o pensamento
ocidental no que concerne a compreensdo do homem doente. Para a autora acima
referida, essas ideologias acabaram por definir “disputas pelo poder, entre os
cientistas e a igreja, entre a ciéncia e o poder divino, fundamentalmente. Nesta briga
tedrica, o homem foi separado, cindido em corpo e alma, para que cada grupo desse
sua visao sobre ele” (p. 24). No decorrer do tempo, cada vez mais o homem doente
foi entendido como um ser separado de suas relacbes e sentimentos, sendo iSso

desconsiderado em seu adoecimento enquanto ser integral.

A partir dessas concepcdes, o hospital surgiu como um espaco de
assisténcia a pessoas com diversos tipos de necessidades, como doencas
contagiosas, loucura, miseraveis, idosos, entre outros. De acordo com Antunes
(1991):
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O termo 'hospital' — como designativo das instituicbes de atengcdo aos
doentes — surgiu como decorréncia de uma determinacdo do Concilio de
Aachen Aix-la-Chapelle, realizado em 816, que traduziu para o latim o termo
grego Nosokhomeion e tornou obrigat6ria, para os bispos em suas dioceses
e para os abades em seus conventos, a construcdo de Hospitalis pauperum.

(p. 60)

O desenvolvimento e a expansdo dos hospitais devem-se ao contexto
conjuntural da época. As expedicdes religiosas e militares a partir do século Xl,
especialmente as Cruzadas, influenciaram na expansdo das redes hospitalares.
Segundo estudos do autor, essas Cruzadas traziam contratempos para as cidades
gue elas passavam, “promoviam sua invasao por uma turba de pessoas famintas e
extenuadas, muitas vezes doentes ou feridas em combate, para cujo socorro foi
necessario um novo impulso aos hospitais e hospicios mantidos pelos religiosos” (p.
61). Além disso, a urbanizacdo da sociedade, de uma burguesia voltando-se para a
industrializagao e “atividades mercantis”, favoreceu ao desenvolvimento de hospitais
(ANTUNES, 1991).

No decorrer do tempo, a administracdo dos hospitais foi transferida para a
gestdo publica, processo concomitante ao desenvolvimento da medicina. Porém,
diferente do lugar ocupado pela medicina atualmente nos hospitais, naquela época
os meédicos ndo tinham interesse em atuar nesse espago, para eles “ndo se
concebia aqueles estabelecimentos como condicdo sine qua non das praticas
terapéuticas” (ANTUNES, 1991, p. 73).

E no fim do século XVIII que o hospital se reinventa como equipamento

de saude e a confirmacdo que ndo eram tdo adequados na proposta de curar e

sanar dores. Segundo Souza (1999), é no periodo de pleno avanco do capitalismo

onde a demanda de homens e mulheres sadios e produtivos, que a preocupacao

com a saude e doenca faz das atitudes médicas a tentativa de garantir as forcas
produtivas. De acordo com Antunes (1991):

[...] a necessidade de disciplinar o funcionamento dos estabelecimentos

hospitalares, a importéncia do controle exercido sobre todos os aspectos

relativos a permanéncia dos internos e o desejo de organizar o interior dos

hospitais fizeram-se notar a partir do século XVIII, quando profissionais

ligados as &reas da saude e do bem-estar social efetuaram diversas visitas
aos principais hospitais e lazaretos europeus. (p. 126)
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Essas visitas eram as tentativas de rever as condi¢cdes de assisténcia aos
enfermos, jA& que esses hospitais eram grandes centros que favoreciam a
transmissao de doencgas, podendo comprometer a saude da populagdo. Assim, “sua
péssima reputacdo, suas mas condi¢cdes higiénicas e o descaso administrativo a que
estiveram relegados fizeram com que os hospitais fossem muitas vezes referidos
como ante-salas da morte” (ANTUNES, 1991, p. 127).

Nesse contexto, a entrada do médico objetivou promover a higienizacéo
na tentativa de manter a ordem sanitaria (SOUZA, 1999). A partir do século XV
comecou a aproximacdo dos médicos aos hospitais europeus. Alguns fatores
influenciaram, de acordo com Antunes, como uma reforma de legislacdo germanica,
ao introduzir os cuidados da assisténcia médica a populagcéo carente. Outro fator foi
0 conceito de que a assisténcia médica poderia reduzir o tempo de internacéo
hospitalar dos doentes, diminuindo os gastos com o dinheiro publico. E, por ultimo, o
reconhecimento de que os hospitais poderiam cumprir o papel de local para a pratica
educacional dos estudos da medicina, assim que ocorreu a “progressiva
incorporagdo da medicina aos procedimentos hospitalares” (ANTUNES, 1991, p.
137).

A partir do que ja foi exposto, o desenvolvimento da ciéncia médica foi
concomitante a origem do hospital contemporaneo. Esse hospital exercia o poder
disciplinar que “significava mais que atender a uma necessidade intrinsecamente
reconhecida. Era aceder a um imperativo de ordem social” (ANTUNES, 1991, p.
154). Todavia, manter a ordem para que os diferentes saberes e fazeres possam
atuar adequadamente ainda € um paradigma da instituicdo hospitalar

contemporanea.

Para o autor supracitado, a partir do poder disciplinar médico-hospitalar
que a posicao de “paciente” é conferida aos doentes, ao estarem a disposicao de

cuidados e intervencdes em seus corpos. Diante disso,

Logo ao ingressar no hospital, o doente que se dispe a ser 'paciente’ é
convocado a supressao instantanea e voluntaria de sua intimidade. Além da
ruptura com o cotidiano, o internamento implica de imediato uma primeira
medida com o propésito de preparacdo da terapéutica: a expropriacdo do
corpo doente do doente. Este cede lugar aquilo que se poderia chamar o
corpo doente do médico, terreno onde se desenvolve a doenga e objeto de
trabalho do médico (ANTUNES, 1991, p. 164).
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Esse paciente deve, em contrapartida, sujeitar-se as interpretacfes que
fazem sobre seus corpos, oferecendo a expectativa de retorno a condicdo de saude.
Para Antunes, a conduta médica terapéutica define-se por prescri¢cdes e proibi¢des,
onde “o paciente ndo €& senhor de si mesmo, e deve seguir inumeras
recomendagdes que Ihe sdo exteriores” (p. 164). Desse modo, a cura passou a estar
distante do sujeito incompetente no esfor¢co para sua recuperacdo, sendo esse 0
foco de atuacao desses profissionais.

Nesse processo de alheamento de si mesmo, o0 paciente pode “sentir na
pele o paradoxo que envolve o hospital contemporaneo, e que o abriga a ser, a um
s6 tempo, espaco privilegiado de reposicao para a vida e escola de aprendizado da
morte” (ANTUNES, 1991, p. 165). No Brasil, dispde-se de uma rede de assisténcia
hospitalar historicamente fundamentada e organizada, sendo caracterizada como o
setor mais complexo da saude. Segundo estudos de Wanderley (2011), “sdo mais de
7,5 mil instituicbes que produzem mais de 11 milhdes de internagéo por ano” (p. 10),
sendo imprescindivel a discussdo sobre as reorganizacées no cenario do sistema
publico de saude. (WANDERLEY, 2011).

Os Hospitais de Ensino (HE), no Brasil, séo uma realidade no tocante aos
servicos especializados e de alta complexidade, sendo 139 hospitais em territério
brasileiro WANDERLEY, 2011). Segundo Reis e Cecilio (2009), os HE surgiram para
subsidiar a formacéo profissional aos académicos na area da saude. Assim, de acordo
com os autores supracitados, “as fungdes ensino e pesquisa sempre foram essenciais
essas instituicbes e sO a partir da década de 1990 todos os servi¢os prestados pelos

HE passaram a ser remunerados pelo Sistema Unico de Saude (SUS)” (p. 89).

Atualmente, para esses autores, no Brasil observa-se uma crise nos
hospitais de ensino, sendo a financeira uma das maiores questdes. Portanto, a
financeira era apenas uma delas sendo importante caracterizar e aprofundar a

percepcao da crise, sendo elas:

[...] politica, gerencial, assistencial, financeira, académica e social. A partir
dessa constatacdo, o governo optou por enfrentd-la em suas diversas
dimensbes por meio da formulagdo de uma politica global consistente.
Reconhecia-se que a forma convencional de lidar com a crise dos HE vinha
sendo pautada pelo imediatismo, com proposi¢des e iniciativas direcionadas
para a busca de recursos ou voltadas para a moderniza¢do técnica e
gerencial (p. 90).
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Diante da tamanha importancia social dos HE no que se refere a
formacéo profissional de um expressivo niumero de académicos, além do volume de
conhecimentos advindos da producao cientifica, os HE também séo hospitais de
referéncia na prestacdo de servicos de alta complexidade (REIS; CECILIO, 2009).
Assim, “em algumas regides do pais sao imprescindiveis, pois sado as unicas

unidades prestadoras de servigos de alta complexidade” (p. 89).

Sendo assim, urge a necessidade de uma reformulacdo em relacdo as
formas de gestdo e de os HE se inserirem nas redes de saude do SUS. Segundo
Campos e Amaral (2007), alguns obstaculos dificultam a reforma do hospital,
iniciando pela concepcao do modelo biomédico, a padronizacdo de procedimentos e
nas relacbes de cuidado em saude. Portanto, para os autores, concomitante a um
processo de esforco no controle do trabalho em saude visando minimizar a
autonomia dos profissionais, resultantes de uma “resposta a tendéncia estrutural e

histérica constatada nos servigos de saude” (p. 851).

Nesse contexto, ainda outros obstaculos favorecem a dificuldade na
integralidade da atencdo aos usuarios do SUS, a realizacdo de um trabalho
profissional com demandas excessivas, sendo necessaria para os profissionais uma
‘insercao vertical” que dificulta a atengdo ao sujeito em seu processo de
adoecimento, sendo minima a “insergcado longitudinal”’, que seria um modo mais
adequado de insercdo como aquela que permite a responsabilizacdo em todo
processo de cuidado aos usuarios (CAMPOS; AMARAL, 2007). Todavia, outros
fatores influenciam como o fato de que:

[...] cresce ainda mais a fragmentacdo do processo terapéutico, a
especializacdo e a multiplicacdo de profissées em saude, tendéncia que
vem aumentando o nimero de trabalhadores que intervém em um mesmo

caso. Todos esses elementos contribuem em maior ou menor grau para a
fragmentacéo e degradacéo do trabalho clinico (p. 852).

Assim, acdes integrativas na atencdo aos sujeitoS em Seu processo
saude-doenca sdo medidas que podem facilitar a reforma no ambito hospitalar. Para
0S autores supramencionados, a extensao da autonomia dos sujeitos na rede além
da ampliacao da dimenséao subjetiva e social constitui como um desafio nas relacées
dentro do hospital e na salude em geral. Convém ressaltar que o conceito de

autonomia utilizado no presente estudo sera o de um aumento na capacidade dos
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sujeitos em “lidar com sua prépria rede ou sistema de dependéncias” e “ndo como a
auséncia de qualquer tipo de dependéncia” (CAMPOS; AMARAL, 2007, p. 852).

Deste modo, segundo os referidos autores,

[...] a ampliagcdo do grau de autonomia pode ser avaliada pelo aumento da
capacidade dos usuarios compreenderem e atuarem sobre si mesmo e
sobre o0 mundo da vida. O grau de autonomia se mede pela capacidade de
autocuidado, de compreensédo sobre o processo saude/enfermidade, pela
capacidade de usar o poder e de estabelecer compromisso e contrato com
0s outros (p. 852).

Para isso, torna-se fundamental a vinculagdo com os profissionais de
salde e a responsabilidade individual e coletiva nos processos de reorganizacao
hospitalar. Nessa complexidade, € preciso a insercdo do HE no modo de
funcionamento em rede na atencdo a saude, sendo este trabalho integrado e
articulado ao SUS (CAMPOS; AMARAL, 2007). Sendo compreenséao e estratégia do
SUS, que “a construgado de redes tornou-se, entdo, uma estratégia indispensavel
gue permite criar multiplas respostas para o enfrentamento da producédo saude-
doencga” (BRASIL, 2009b, p. 7).

Por fim, no tocante a realidade nordestina, Gomes, Nations e Luz (2008),
em seu artigo que investigou a experiéncia de usuarios do sistema publico de saude,

afirma que

[...] é preciso re-politizar o paciente, garantindo seus direitos e sua livre
expressdo. As reivindicacoes e atos de resisténcia contra o atendimento que
agride, rotula e estigmatiza, tanto explicitamente quanto de maneira
encoberta, precisam ser consideradas como um protesto legitimo contra a
violéncia institucional; ndo se trata de mera reclamacé&o, ou de queixa sem
mérito. As “insatisfacées do paciente” podem, na realidade, fornecer pistas
valiosas para fazer acontecer o “hospital humano” no Nordeste brasileiro (p.
71).

A HOSPITALIZACAO PARA A CRIANCA E O ADOLESCENTE

O processo de hospitalizacdo para criancas e adolescentes impbe a
necessidade de delegar seu corpo e sua vida a pessoas desconhecidas, de
mudancas em sua rotina, restricbes e de afastamento familiar e social, além de
“submeter-se a um ritual padronizado de despersonalizagao” (HELMAN, 2003, p.
87).
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Culturalmente, as representagbes do hospital podem ser de um “local
onde as doencas sdo curadas e o sofrimento € aliviado” (HELMAN, 2003, p. 89) e/ou
de “desconhecido, estranho; sem nada legal, em oposicdo a escola; sem
possibilidade de atividades ao ar livre; proibicdo de brincar; anonimato; evita a morte
em casa,; lugar de torturas, suplicios e agressdes fisicas com intengdes punitivas;
solidéo, tristeza e saudade” (CECCIM; CARVALHO, 1997, p. 46).

Ao se tratar da primeira hospitalizacdo, os efeitos para as criancas e
adolescentes podem ser as consequéncias de uma separagdo nao
esperada/desejada, os riscos peculiares da patologia, dos procedimentos invasivos
e por vezes dolorosos, além das respostas emocionais dos pais (LEWIS;
VOLKMAR, 1993). Frente a esses efeitos, 0s sujeitos também podem vivenciar esse
processo “como uma forma de castigo por adoecer, algo ndo entendido pela crianga,
algo vivido como uma puni¢gdo ou um incremento da impoténcia diante do mundo
externo para que possa viver sua infancia” (CECCIM; CARVALHO, 1997, p. 73).

Para os autores supramencionados, alguns sinais podem ser motivo de
atencdo para a familia e equipe de saude quando as criancas/adolescentes
possuirem sintomas biopsicofisiolégicos, como a agressividade, dor exacerbada,
dificuldade em conciliar sono e na alimentacdo; comportamentos emocionais
relacionados ao vinculo e regressao, como ansiedade a auséncia dos cuidadores,
exigéncia afetiva e controle de esfincteres; fantasias, relacionadas a intervencoes e
a doenca; sensacdo de abandono e de incapacidade; ansiedades e sintomas

psiquiatricos pré-existentes.

E quando no processo de hospitalizacdo a possibilidade é de uma
cirurgia, estudos (CREPALDI; HACKBARTH, 2002; BROERING; CREPALDI, 2008)
revelam que ‘o medo do desconhecido € a principal causa da inseguranga e da
ansiedade do paciente pré-cirurgico” (2008, p. 63). A pesquisa afirma que o paciente
teme o medo da morte, do procedimento cirdrgico, da anestesia e até do pos-
cirargico, na recuperacdo. No pdés-cirlrgico imediato, varias reacodes fisioldgicas
(AGUIAR; BRAGA, 2011) e de ordem psicolégica podem alterar o funcionamento do
individuo (MORETTO, 2007). Sendo neste momento indispensavel acdes de
acolhimento e modos de cuidado centrados nas criancas/adolescentes e suas
familias (MERHY, 1999; BRASIL, 2009c).
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O processo de adoecimento cronico, dependendo da gravidade e
urgéncia nos cuidados, pode estar relacionado a idas e vindas as consultas
ambulatoriais e, por vezes, recorrentes internagdes. Assim, conviver com a doenca

cronica é também ter a vivéncia com a instituicdo hospitalar e seus atores sociais.

Para Ceccim e Carvalho (1997), “a enfermidade e a hospitalizacado das
criangas passam por seu corpo e emocgdes: passam por sua cultura e relagoes;
produzem afetos e inscrevem conhecimentos sobre si, o outro, a salde, a doenga, o
cuidado, a protegao, a vida” (p. 33). Contudo, todo esse processo podera ser melhor
compreendido sob a 6ética de cada crianca e adolescente que vivencia esse

contexto.

As recorrentes hospitalizacbes podem atravessar a vida desses sujeitos
com prejuizos ao seu desenvolvimento pessoal e social. Os processos de
independéncia e autonomia podem sofrer perdas, bem como nos comportamentos
evidenciar retrocessos e exacerbacgdo na vinculagdo (LEWIS; WOLKMAR, 1993).
Questbes como a restricdo no convivio social, a separacdo escolar, (CECCIM;
CARVALHO, 1997; HOLANDA; COLLET, 2011) aléem das dificuldades no ambito
financeiro familiar (SILVEIRA; ANGELO; MARTINS, 2008) impdem limitacbes nas

rotinas e possibilidades de vida dessas criancas e adolescentes.

No tocante as dificuldades encontradas no ambiente hospitalar, as
criancas e adolescentes sdo privados de atividades do convivio social e de
frequentarem a escola. Estudos (CECCIM; CARVALHO, 1997; HOLANDA; COLLET,
2011) afirmam que estar afastada de seu processo de escolarizacdo representa uma
perda consideravel ndo somente na formacdo académica, mas, também, em suas
relacbes. Convém ressaltar que € direito desses cidaddos o acompanhamento

escolar enquanto estiver internado na instituicdo hospitalar (BRASIL, 1995).

Desde a aprovacédo do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), em
1990, os hospitais tiveram que se adequar no acolhimento em tempo integral de um
dos responsaveis pela crianca e/ou adolescente durante a internacdo. Além de
sustentar os direitos desses usuarios, o0 ECA ofereceu a atencdo necessaria as
demandas infanto-juvenis. Outra regulamentacdo importante foi a do

estabelecimento de brinquedoteca em unidades de saude. O Artigo 32 da Lei n°
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11.104, de 21/03/2005, diz que se entende por brinquedoteca o espago provido de
brinquedos e jogos educativos, destinado a estimular as criancas e seus
acompanhantes a brincar, contribuindo para a construgdo e/ou fortalecimento das
relagcbes de vinculo e afeto entre as criancas e seu meio social (BRASIL, 2005).
Segundo Carvalho e Begnis (2006),

[...] os exemplos da inclusdo do ludico no hospital demonstram que a forma
de atendimento em unidades hospitalares e de promocédo a salude atravessa
um momento de transformacdo, no qual se deixa de focalizar apenas a
doencga para enxergar o individuo como um todo, englobando, na prestacao
de assisténcia, cuidados com os aspectos psicoldgicos, sociais e culturais,
além dos fisicos (p. 111).

Diversos estudos (CECCIM; CARVALHO, 1997; MOTTA; ENUMO, 2004;
CARVALHO; BEGNIS, 2006) apontam a importancia e funcdo do brincar para
criancas e adolescentes em unidades de saude em regime de internacédo. O espaco
para a recreagao “constitui-se num elemento privilegiado para a elaboracdo de
ansiedades decorrentes da situacdo de desconforto e estranheza” (1997, p. 59).
Assim, como propriedade do universo infantil, é através do brincar que a crianca
pode expressar seus sentimentos, suas angustias e ressignificar as experiéncias
vividas. Portanto, “é a brincadeira que € universal e que é prépria da saude: o

brincar facilita o crescimento e, portanto, a saude” (WINNICOTT, 1975, p. 63).

Diante disso, vale ressaltar que as atividades recreativas e o proprio
espaco para brincar no hospital precisam ser flexiveis a fim de atender as reais
necessidades e desejos das criancas e dos adolescentes. Assim, em detrimento as
demandas dos sujeitos, por vezes, as regras precisam ser revistas e os habitos
respeitados. Urge a constante reinvencao dos paradigmas envolvidos na assisténcia

pediatrica hospitalar.

Outro aspecto que se relaciona com a hospitalizacdo de portadores de
doencas crbnicas diz respeito a iminéncia da morte. Em estudos realizados, por
Torres (2002), com criancas portadoras de doencas cronicas, foi percebido que existe
relacdo entre a concepcdo de morte e o desenvolvimento cognitivo delas. Desse
modo, em criancas pequenas a doenca crénica e o tipo da patologia sdo fatores de
desordem inicial e de lentiddo no aprendizado da conceituacdo de morte. Para o

referido autor, o contexto em que a crianga esta inserida — diagnostico, internacdes,
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tratamento e prognostico — pode favorecer “o surgimento de mecanismos de defesa

que vao bloquear ou desacelerar a aquisi¢ao do conceito de morte” (p. 227).

Em criangcas maiores, a experiéncia com a dor e a possibilidade de morte
emerge como um “fator de amadurecimento”, sugerindo que essas criangas em seu
estagio mais avangado da doenga possuem “o nitido conhecimento de sua
condigdo” (TORRES, 2002, p. 227). No que se refere aos adolescentes, de acordo
com seu desenvolvimento cognitivo, “sabe que a morte ndo é reversivel, mas sim,
definitiva; ndo tem, portanto, o elemento protetor da inconsciéncia, pelo menos do
ponto de vista racional (KOVACS, 1992, p. 05). Cabe entdo ressaltar que, segundo
Torres (2002):

Para que a “maturidade” da crianca, conquistada as custas da doenga e do
sofrimento, ndo se perca, € necessario que os adultos se preparem para
ajuda-la: preparando a crianca para a hospitalizacao, as visitas ao médico,
os procedimentos; discutindo com a crianca seus problemas e questdes que
ela expressa verbalmente; antecipando e expressando para a crianca

aquelas preocupacdes que ela indica no comportamento mas ndo expressa
verbalmente (p. 228).

Diante dessa realidade, por vezes, a familia dessa crianca e adolescente
podem sentir-se com poucas habilidades para enfrentar a situacdo de
hospitalizacdo. De acordo com Lewis e Wolkmar (1993), os pais desses pacientes
podem passar por momentos de inseguranga, cansaco, ansiedade, sentimentos de
culpa, tristeza e abandono. Sendo esse processo experienciado, por vezes, com

sentimento de luto e perdas.

Por fim, cabe aos profissionais de saude capacitar-se, disponibilizando a
escuta, atitudes de afeto, compartilhando saberes e acdes que promovam a
assisténcia integral a esses pacientes e suas familias durante todo o processo de
adoecimento e hospitalizacdo. Contudo, vale ressaltar que a hospitalizagao “deve
restringir-se ao periodo estritamente necessario para a investigacdo e/ou tratamento
de sua enfermidade” (CECCIM; CARVALHO, 1997, p. 187), mesmo em criancas e
adolescentes que esteja ha muito tempo enfrentando uma condi¢cdo cronica.
Assegurando, assim, os direitos da crianca e do adolescente hospitalizado previsto
por lei através da Resolucdo n°® 41 de 13 de outubro de 1995, do Conselho Nacional
dos Direitos da Crianca e do Adolescente (ANEXO A).
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2.4 As relagOes profissionais-pacientes no ambiente hospitalar

Diante dos diversos processos de cuidado no ambito da saude, e mais
especificamente, o hospitalar, as rela¢cdes de cuidado entre profissionais e pacientes
constituem como uma importante ferramenta na articulacdo entre os multiplos
saberes e fazeres. Assim, vale problematizar “a reflexdo acerca do sujeito a ser
cuidado e daquele que cuida, além de se considerar o contexto desse cuidado”
(DITTZ et al., 2011, p. 145).

Segundo o Ministério da Saude, “a saude resulta ainda da capacidade de
a sociedade produzir regras, modos de viver em que prevalecam o interesse e 0
bem comum” (BRASIL, 2009b, p. 11). Desse modo, o hospital € uma organizagao
gue dispensa cuidados de ordem, por vezes, urgentes e indispensaveis a vida. Os
sujeitos que ali atravessam, necessitam entregar sua vida aos cuidados de uma

equipe muitas vezes desconhecida e com padrfes normativos de condutas.

Na realidade da assisténcia hospitalar, observa-se dificuldade na atencéo
dos profissionais de saude com a singularidade dos diferentes sujeitos internados.
Segundo Nunes et al. (2011),

[...] as instituicbes de saude enfrentam dificuldades em relacdo ao
despreparo dos profissionais para lidar com a dimensdo subjetiva nas
praticas de atencéo, fragmentagcdo do processo de trabalho e das relagdes
entre os diferentes profissionais, desrespeito ao direito dos usuarios e
modelo de atencédo centrado na relagcdo queixa-conduta (p. 238).

Dessa forma, o cuidado no qual recebe o paciente € um conjunto de
pequenos cuidados que vao se somando as diferentes acdes dos cuidadores, “uma
complexa trama de atos, de procedimentos, de fluxos, de rotinas, de saberes, num
processo dialético de complementacdo, mas também de disputa, vdo compondo o
que entendemos como cuidado em satde” (CECILIO; MERHY, 2003, p. 2).

Os processos de cuidados das diferentes profissées de saude precisam
ser articulados e integrados para uma compreensdo ampla do sujeito. Deste modo,
na tentativa de superar os modelos que entendem o cuidado como acdes isoladas e

baseadas no modelo biomédico,
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[...] destaca-se a mudan¢a do modelo de atencdo a saude que envolve o
reconhecimento do usuéario como cidadao, sujeito do cuidado, e a adogéo
de praticas cuidadoras humanizadas, incluindo a disponibilizacdo de
praticas integrativas e complementares para os usudrios do Sistema (DITTZ
et al., 2011, p.145).

Através da incorporacdo e atuacdo dessas praticas humanizadas e
acolhedoras € que o cuidado pode ser considerado integral ao paciente no hospital.
Franco e Magalhdes Jr (2004) apontam caminhos na perspectiva de um cuidado
continuo aos usuarios do sistema de saude, ao descrever que “a linha do cuidado é
fruto de um grande pacto que deve ser realizado entre todos atores que controlam
servigos e recursos assistenciais” (p. 6). Em um de seus artigos, os autores ilustram

como a linha do cuidado deve funcionar.

Un.Basic, ESF
e todo cardépio de

servigos.

Apoio
Diagnostico e
Terapéutico.

Medicamentos

Servigo de
Especialidades

Outros

Servigos.

Usuario

Linha de Producé&o do Cuidado
I (estruturada por projetos terapéuticos)

Fonte: FRANCO; MAGALHAES JR., 2004, p. 7.

FIGURA 1 — Linha do cuidador

Nesse processo, a linha do cuidado deve ser continua, pois perpassa
todo o percurso do usuario no sistema de saude, sendo os cuidados centrados nas

demandas do sujeito. Como salienta Franco e Magalhaes Jr. (2004):

[...] o usuario é o elemento estruturante de todo processo de producéo da
saude, quebrando com um tradicional modo de intervir sobre o campo das
necessidades, de forma compartimentada. Neste caso, o trabalho é
integrado e ndo partilhado, reunindo na cadeia produtiva do cuidado um
saber-fazer cada vez mais mdiltiplo (p. 7).



48

A experiéncia do transplante hepatico para criancas e adolescentes: entre o diferente, o morrer e as mudanc¢as na vida

E a partir dessas relacbes de cuidado com foco nas necessidades reais
dos sujeitos que as acdes devem ser pautadas, para os autores, sendo esse 0
esforco das préaticas assistenciais, uma vez integrativas e ndo fragmentadas. Cecilio
e Merhy apontam que essas ac¢des e o cuidado integral perpassam uma assisténcia
“transversal”, onde o hospital esteja conectado com todo o “sistema” de saude.
Assim, “n@o hé integralidade radical sem esta possibilidade de transversalidade. A
integralidade do cuidado s6 pode ser obtida em rede” (CECILIO; MERHY, 2003, p.
4). A linha do cuidado torna-se uma ferramenta na tentativa de superar os ruidos na
comunicacdo e diferentes niveis de atencdo, além de dar continuidade na
assisténcia integral ao usuério. Apesar dos avancos nas reflexdes sobre os

processos em saude, percebe-se que:

[...] os processos de trabalho em salde sdo muitas vezes fragmentados e
verticalizados. Eles sdo barreiras institucionais que impedem a atuacdo em
rede na producdo de salde, portanto, sdo desafios a ser superados
(BRASIL, 2009b, p. 28).

Diante dessas reflexdes, a Politica Nacional de Humanizacdo (PNH) foi
criada, em 2003, na tentativa de desencadear reflexdes e a¢cdes de mudanca nos
modos de gerir e de atencdo em saude (PASCHE, 2011). A PNH possui premissas e
dispositivos que propdem uma reorganizacdo nas formas de funcionamento e de
concepcdo sobre as praticas em saude, na tentativa de superacdo do modo
fragmentado e centralizado dessas praticas de gestédo e assisténcia. Desse modo, a
PNH possui trés diretrizes, a saber: a Transversalidade, que seria a expansdo da
comunicacdo nos mais variados modos de relacdo e producdo de saude; a
Indissociabilidade entre atencéo e gestédo, sendo o modo integral de todo o processo
de cuidado, gestdo e de apropriacdo do trabalho; e o Protagonismo,
corresponsabilidade e autonomia dos sujeitos e dos coletivos, que compreende na
implicacdo dos diferentes sujeitos e realidades nos processos de producédo de saude
(BRASIL, 2009b). Assim, a PNH podera ser definida:

[...] como estratégia de interferéncia nestas préticas levando em conta que
sujeitos sociais, atores concretos e engajados em préticas locais, quando
mobilizados, s@o capazes de, coletivamente, transformar realidades
transformando-se a si préprios neste mesmo processo. Trata-se, entdo, de
investir, a partir desta concepg¢éo de humano, na producado de outras formas
de interacdo entre 0s sujeitos que constituem os sistemas de saude, deles
usufruem e neles se transformam, acolhendo tais atores e fomentando seu
protagonismo (BENEVIDES; PASSOS, 2005, p. 391).
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Diante disso, uma das diretrizes da PNH é o acolhimento, t&o necessario
para o ser humano que enfrenta a problematica do adoecimento. Desse modo,
“‘permite a reflexdo e a mudanga dos modos de operar a assisténcia, pois questiona
as relacdes clinicas no trabalho em saude, os modelos de atencdo e gestdo e as
relagbes de acesso aos servigos” (BRASIL, 2009c, p. 25). Em um contexto de
sofrimento, o acolhimento € importante para a escuta das demandas do sujeito e de
sua dor, além de constituir como um critério de avaliacdo de riscos a fim de oferecer
a melhor resposta possivel. Todavia, somente “se concretiza no cotidiano das
praticas de saude por meio da escuta qualificada e da capacidade de pactuacao
entre a demanda do usuéario e a possibilidade de resposta do servico (BRASIL,
2009c, p. 27).

No contexto da atencdo as criancas e adolescentes, o acolhimento &
imprescindivel, “pois estabelece vinculos que serdo imprescindiveis no tratamento
clinico e cirargico das criancas que necessitam de algum cuidado em nossa
instituicdo” (NUNES et al., 2011, p. 238). Uma das questbes importantes no
acolhimento e no cuidado integral refere-se a questdo do acompanhante, pais ou

responsavel no periodo de toda internacdo da crianca/adolescente.

Quando a crianca e o0 adolescente adentram no hospital rompem com o
seu cotidiano e suas relacbes mais importantes, as familiares e as sociais. Desse
modo, “ela deixa de ter os ecos que no seu cotidiano |he confirmavam sua propria
existéncia. Assim, tudo o que vier dos territorios afetivos e permitir essa afirmacao
intima pode contribuir para o seu tratamento” (BRASIL, 2008, p. 09). Segundo o
ECA, no artigo n° 12, “os estabelecimentos de atendimento a saude deverao
proporcionar condi¢cdes para a permanéncia em tempo integral de um dos pais ou
responsavel, nos casos de internagao de crianga ou adolescente” (BRASIL, 1990).
Sendo um principio da PNH, também, a visita aberta e o direito a acompanhante,
pois se entende que a crianca e o adolescente ao serem hospitalizados necessitam
manter seu vinculo com a rede de apoio familiar e social. Diante disso,

[...] do ponto de vista fisiologico, a visita € 0 acompanhante estimulam a
producdo hormonal no paciente, diminuindo o seu estado de alerta e a
ansiedade frente ao desconhecido, trazendo mais serenidade, confianca e,

em conseqiiéncia, uma resposta mais positiva aos tratamentos (BRASIL,
2008, p. 9).
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Nos diferentes modos de relacdes e producdo de cuidado, é necessério
que o profissional de saude possua habilidades de comunicacdo. Segundo
Deslandes e Mitre (2009), entende-se por comunicacdo uma relacao processual que
se remete a tentativa de compreensdo através do didlogo e das acbes diarias
estabelecidas em relacdes diretas. Sendo esse processo de comunicacdo uma
excelente estratégia “a expansao de uma competéncia comunicativa que constitui a
base de um cuidado e gestdo emancipadores, onde os diferentes atores desse

cenario possam se reconhecer e se implicar” (p. 642).

Desse modo, as “circunstancias atuais e pregressas da vida da familia, da
crianga e do contexto em que vivem modificam substancialmente as atitudes no
acolhimento da crianca e sua familia, exigindo diferentes habilidades de
compreensao e comunicacdo com ambos, pais e criangas” (LEITE; CAPRARA,;
COELHO FILHO, 2007, p. 93). As relagbes profissionais com criancas e
adolescentes precisam ser baseadas no compromisso em ajudar esses sujeitos a
enfrentarem sua condicdo, respeitando-0os e autorizando-os em seu processo de

autonomia.

Nas doencas crénicas ou muito graves isto é mais importante, porque o
resultado sempre depende da participacdo da pessoa doente, e essa
participacdo ndo pode ser entendida como uma dedicacdo exclusiva a
doenga, mas, sim, uma capacidade de '‘inventar-se' apesar da doenca
(BRASIL, 2007a, p. 16).

Desse modo, “no campo da saude o objeto n&o é a cura, ou a promogao e
protecdo da saude, mas a producao do cuidado, através do qual podera ser atingida
a cura e a saude, que sao de fato os objetivos que se quer atingir” (MERHY, 1999, p.
1). E bem provavel que seja, a partir dessa compreenséo, que os modos de praticas
em salude possam ser, de fato, mais singulares e contextualizadas. Por fim, para que
as mudancas nos diversos processos e relacdes de cuidado se efetivem, convém

reafirmar que:

cuidar de criancas implica a necessidade de adquirir habilidades para lidar
com pessoas com caracteristicas muito especificas, em fluxo extraordinario
de mudancas e dentro de uma teia de relagBes sociofamiliares que podem
favorecer ou ndo o complexo processo de desenvolvimento da pessoa
humana: de uma situacdo de auséncia de autonomia e independéncia para
a vida diaria, para outra de aquisicbes multiplas que devem culminar em
individualizacdo e convivéncia em sociedade (LEITE; CAPRARA; COELHO
FILHO, 2007, p. 96).



METODOLOGIA
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3 METODOLOGIA

3.1 Tipo de estudo

Tratou-se de uma pesquisa descritiva e exploratéria com abordagem
gualitativa, pois buscou uma aproximagdo com a experiéncia de criancas e
adolescentes submetidos ao transplante hepético, condicdo humana permeada de
significados. As pesquisas em saude sdo “todas as investigacbes que tratam do
fenbmeno sadde/doenca, de sua representacao pelos varios atores que atuam no
campo: as instituicdes politicas e de servicos e os profissionais e usuarios”
(MINAYO, 2006, p. 47). A caracteristica de ser descritiva e exploratéria consistiu na
tentativa de compreender os discursos das criancas e adolescentes acerca da
experiéncia do transplante e, também, de explorar o campo de investigagdo. A
abordagem qualitativa € o método de estudo das relacdes, das crencas, das
representacdes, das opinides e das percepcgdes, fruto das interpretacbes que 0s
individuos constroem a respeito de como se sentem, pensam e vivem (MINAYO,
2006).

Acredita-se que os papéis do individuo e de suas acfes sobre o meio é
um caminho importante na tentativa de compreender a construcédo dos significados
atribuidos pelo homem em sua realidade. A sociedade € fruto de uma interrelacéo de
atores sociais, em que as a¢des de uns sdo reciprocamente orientadas em direcao
as acoes dos outros (MINAYO, 2006).

A busca de compreensdo das experiéncias subjetivas das criancas e dos
adolescentes intenciona uma assisténcia que seja humanizada e que valoriza o Ser
integral. Essa subjetividade é individual e coletiva, onde cada grupo social “tem um
discurso sobre a saude/doenca e sobre o corpo que corresponde a coeréncia ou as
contradicbes de sua visdo de mundo e de sua organizacao social” (MINAYO, 2006,
p. 239). Tal visdo compreende a importancia de um foco na singularidade dos

sujeitos de significarem a experiéncia de adoecimento.
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3.2 Contexto da pesquisa

O HUWC/UFC - foi fundado h&d mais de 50 anos e caracteriza-se como
um hospital publico universitario. Tem como missao promover e desenvolver
pesquisas cientificas, atencdo tercidria e quaternaria a saude e formacao de
profissionais na &rea da saude, sendo um hospital de referéncia no Estado do
Ceara. O hospital dispde de ambulatérios de diversas especialidades, enfermarias,
centros cirurgicos e UTIs. Por se tratar de um hospital quaternario o HUWC/UFC
oportuniza transplantes de figado, pancreas, rins e medula éssea.

Segundo dados do Servico de Transplante de Figado, o primeiro
transplante realizado no hospital foi em maio de 2002 e desde entdo 0 servico
somente cresce. No més de novembro do ano de 2010 foi comemorada a marca de
500 transplantes realizados no hospital, colocando-o como referéncia no Brasil, pois
foi o primeiro e até o presente momento o Unico da Regido Norte-Nordeste a atingir
esses resultados. “O indice de sobrevida de 87% nos pacientes que se submeteram
ao procedimento no ano passado (2009), resultado que se assemelha ao de grandes
centros internacionais” (REVISTA UNIVERSIDADE PUBLICA, 2010, p. 34).

Atualmente o servico realizou, no ano de 2011, 125 transplantes,
totalizando 633 pacientes transplantados hepatico. Assim, “o hospital oferece o
segundo maior servico de transplante de figado do Brasil, ficando atras apenas do
Hospital privado Albert Einstein, de Sao Paulo. Em se tratando de servico publico
torna-se entdo o maior do pais” (HUWC, 2011a, p. 01). A equipe de transplante de
figado € multidisciplinar, composta por médicos (cirurgifes, hepatologistas clinicos,
infectologista, intensivista), enfermeiros e técnicos, nutricionista, fisioterapeuta,

psicélogo e assistente social.

O HUWC/UFC atende criancas e adolescentes do Estado do Ceara,
capital e interior, portadoras de diversas patologias, algumas vezes esse publico tem
indicacdo de transplante. Porém, apos a necessidade e indicagcédo de transplante, as
criancas e adolescentes acabam sendo acompanhadas através da equipe de
transplante de figado do HUWC/UFC. O perfil dessas criancas e adolescentes é de
ambos 0s sexos com idade entre zero e 18 anos, provenientes da capital, do interior

do estado e de outros estados.
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O primeiro transplante realizado pela equipe em criancas e adolescentes
foi no ano de inicio do servico, em 2002, com uma adolescente de 15 anos.
Atualmente, a populacdo de usuérios transplantados com idade entre zero e 18 anos
no ambulatério de transplante de figado é de 20 criangas e adolescentes, com duas
criancas em avaliacdo pré-transplante segundo dados do Servico no més de
setembro/2011. Essas criancas e adolescentes transplantados sédo provenientes da
capital — Fortaleza —, do interior do Ceara e de outros Estados onde ndo possuem
centros de transplante de figado. O diagnostico para indicacdo de transplante em
criangas € variado, mas observa-se prevaléncia da atresia de vias biliares (HUWC,
2011b). Porém alguns diagnosticos também estdo presentes, como hepatite auto-
imune, cirrose hepatica, hepatite criptogénica, entre outros.

3.3 Sujeitos participantes

Os sujeitos envolvidos na pesquisa foram trés criancas e oito
adolescentes, totalizando 11 participantes. As idades das criancas e dos
adolescentes foram entre 11 e 17 anos, quando realizada a coleta de dados. No
entanto, para participacédo no estudo foi realizada uma escolha intencional seguindo

0s critérios mencionados a seguir.

A pesquisa foi realizada com os pacientes que estavam com consultas
médica e da psicologia agendadas no servico de transplante hepatico nos meses da
coleta de dados, periodo entre maio e agosto do ano de 2011. Os critérios para
inclusdo dos sujeitos na pesquisa foram: criancas e adolescentes de ambos o0s
sexos, na faixa etaria entre sete aos dezoito anos, apods realizacdo do transplante
hepatico que estivessem sendo acompanhadas pela equipe médica no ambulatério
de Transplante de Figado do HUWC/UFC, e também que aceitassem patrticipar da
pesquisa. O critério utilizado para essa faixa etaria foi baseado na compreenséao que
as criancas com idade igual ou acima de sete anos e os adolescentes por estarem
na fase de desenvolvimento do periodo operatério concreto e operatério formal,
seriam mais capazes em utilizar o pensamento logico e abstrato (PAPALIA; OLDS,
2000) podendo comunicar verbalmente sua experiéncia, atribuindo significados

(VIEIRA; LIMA, 2002). Portanto, os critérios de exclusdo da pesquisa foram: criancas
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e adolescentes menores de sete anos e maiores de 18 anos que: estavam
aguardando o transplante em fila de espera ou em avaliagdo pré-transplante; ndo
estivessem sendo acompanhadas pela equipe de transplante do HUWC/UFC; e que
nao aceitassem participar da pesquisa.

Vale ressaltar que a menor idade da crianca pesquisada, através dos
critérios estabelecidos, foi de 11 anos. Nao participaram do estudo trés criancas
devido a idade ser menor que sete anos e de seis adolescentes devido a consulta
ndo estar agendada no periodo das entrevistas. As razfes sao devidas ao fato de os
sujeitos residirem em outro Estado, ndo terem condicdo de deslocamento para
comparecerem a entrevista sem que estivesse agendada com a consulta médica.
Outra razéo foi o fato de que a consulta médica estava agendada antes de ter a
aprovacdo no Comité de Etica e Pesquisa (CEP) do HUWC (ANEXO lI), e de
também, a consulta estava agendada para depois da coleta dos dados.

Por se tratar de uma pesquisa qualitativa, o numero de criancas e
adolescentes nao foi tdo significativo, tendo em vista que “a dimensao subjetiva
implicita no mesmo conceito, designa-se 0 espaco de emocdes, vivéncias,
sentimentos, crencas e percepc¢des, cuja natureza ndo admite mensuracao ja que se
refere a subjetividade” (BOSI; MERCADO, 2004, p. 32).

3.4 Procedimentos de coleta de dados

A coleta de dados foi realizada no periodo das consultas agendadas no
ambulatorio de transplante hepatico, de acordo com a conveniéncia do servico de
transplante de figado do referido hospital. Assim, ocorreu nos meses de maio a

agosto do ano de 2011.

Como técnicas de obtencdo dos dados, foram utilizadas: um roteiro de
entrevista semiestruturada e a técnica do Desenho-Estdria com Tema (COUTINHO,
2005), com o intuito de acessar, através do discurso das criancas e adolescentes, a

experiéncia do transplante de figado.
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A entrevista pode ser entendida como uma “pratica discursiva, ou seja,
entendé-la como acgao (interacdo) situada e contextualizada, por meio da qual se
produzem sentidos e se constroem versdes da realidade” (SPINK, 1999, p. 186). A
entrevista semiaberta facilita a atuacdo do pesquisador na abordagem com o
entrevistando e assegura que suas questbes e hipGteses serdo abordadas na

entrevista, por se apoiar na sequéncia dos questionamentos (MINAYO, 2006).

A entrevista foi composta do Roteiro de Caracterizacdo dos Sujeitos
(APENDICE A) e das Questdes Norteadoras (APENDICE B) que contemplaram os
topicos referentes aos objetivos da pesquisa. Foram perguntas que puderam
ampliar o discurso dos sujeitos, a saber: Como foi para vocé ficar doente?; Conte-
me a historia do seu transplante hepatico; Como é para vocé ser transplantado?;
Conte-me como estd sendo seu tratamento no hospital, como vocé se sente?;
Como vocé se sente na relacdo com a equipe de saude?; Gostaria de contar mais

alguma coisa sobre o0 seu transplante que eu precise conhecer?

Por se tratar de publico infantojuvenil, a técnica do desenho é um recurso
muito utilizado e amplia as discussfes sobre 0s pressupostos levantados. A técnica
do Desenho-Estdria com Tema, também foi utilizada como recurso na abordagem
com os sujeitos da pesquisa. Assim, “por seu carater indireto, essas técnicas podem
evitar distor¢cdes oriundas das limitacdes dos sujeitos nha comunicacdo do ponto de
vista formal” (COUTINHO, 2005, p. 90).

A aplicacdo das entrevistas e técnica de desenhos foi realizada a medida
gue os usuarios iam chegando ao ambulatério para a consulta médica ou da
psicologia. Logo, era apresentada a proposta da pesquisa e a pesquisadora
convidava, sujeitos e responsaveis (a maioria maes, sendo uma unica avo), ao
conhecimento sobre o estudo a ser realizado. Apdés a apresentacdo, era lido
conjuntamente o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE — (APENDICE
C) e, ap06s a concordancia e as assinaturas, foi combinado o aguardo das
responsaveis na sala de espera do ambulatorio até finalizacdo da entrevista

individual com cada crianga/adolescente.
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Assim, o inicio da coleta de dados consistiu nas perguntas do roteiro de
caracterizacdo dos sujeitos. Apds a solicitacdo dos dados, foi iniciada a técnica do
desenho-estdria com tema, que inicia com a aplicacdo do desenho-estoria livre,
onde foi pedido que eles fizessem um desenho livre. Na ocasido da elaboracdo dos
desenhos (livre e com tema), foi oferecido um Iapis N° 05, uma borracha, lapis de
cores variadas e uma folha de papel oficio branca para cada desenho. Apés
conclusdo do desenho, a folha do desenho nao foi retirada, onde foi pedido que
contasse uma histéria relacionada ao desenho e desse um titulo. Ao término, foi
solicitado outro desenho, o desenho-estdria com tema, onde foi pedido ao sujeito
entrevistado que desenhe algo relacionado ao tema da pesquisa: O Transplante. Ao
término desse desenho, foi solicitado que o participante contasse uma histéria sobre
o desenho e que desse um titulo (COUTINHO, 2005). Ap6s a conclusdo dos
desenhos e das historias contadas, foi iniciada a entrevista semiestruturada com as

guestdes norteadoras.

Por fim, vale ressaltar que as verbalizacbes expressas através dos
desenhos e da entrevista foram gravadas e transcritas para posterior analise e
interpretacdo. Todos esses se deram mediante autorizacdo escrita dos pais e

concordancia das criangas e adolescentes.

3.5 Andlise e interpretacdo dos dados

Em relacdo ao processo de analise dos materiais, foram seguidos 0s
passos propostos por Bardin (2010) na analise de conteudo. Existem diversas
modalidades de andlise de conteudo, a utilizada no presente estudo foi a andlise
categorial. A escolha foi considerada apropriada para a pesquisa em saude. “Na
analise de contetudo o texto € um meio de expressao do sujeito, onde o analista
busca categorizar as unidades de texto (palavras ou frases) que se repetem,
inferindo uma expressao que as representem” (CAREGNATO; MUTTI, 2006, p. 682).

Assim, a analise foi orientada a partir das seguintes etapas (BARDIN,
2010): a primeira chamada de pré-analise, a segunda etapa de exploracdo do
material e a terceira de tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo. Na

primeira etapa foi realizada uma leitura flutuante do material, seguida da constituicéo
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do corpus que foi aprender o estudo em sua totalidade e, por fim, realizada uma
elaboracdo de hipdteses a fim de ampliar as indagacdes iniciais, possibilitando
inclusive uma reformulacdo. Na segunda etapa, foi extraida unidades de significado.
Estas foram agrupadas formando categorias, que sintetizaram a compreensao da
experiéncia em estudo. Foi nesse processo que as categorias visavam exprimir a
descricao exata dos conteudos pertinentes em todo o texto. Na terceira etapa, foram
realizadas inferéncias e interpretacdes, possibilitando novas reflexdes inclusive na
dimenséo tedrica (BARDIN, 2010).

Seguindo estes passos foi formulada as categorias de significados,
mediante os discursos dos sujeitos entrevistados, para posterior interpretacdo. A
tentativa foi de compreenséo critica das significacdes e dos conteudos latentes ou

manifestos, dos sentidos das comunicagdes (COUTINHO, 2005).

Concomitante a esse processo, foram analisados os Desenhos-Estorias
com Tema e os Desenhos-Estorias Livre realizados pelos sujeitos, baseada na
proposta de Trinca (1997) e Coutinho (2005). Os desenhos e historias foram
submetidos primeiramente aos procedimentos de observacdo ordenados dos
desenhos, por segundo, foi realizada a leitura flutuante das historias obtidas pelos
desenhos, depois selecionamos os desenhos por aproximacao dos temas e, por fim,

analisamos e interpretamos os desenhos.

Na fase de analise e interpretacdo dos desenhos, Trinca (1997) propde
gue os conteudos emergidos sejam analisados por dez categorias, que sao elas:
atitude basica, figuras significativas, sentimentos expressos, tendéncias e desejos,
impulsos, ansiedades, mecanismos de defesa, sintomas expressos, simbolismos

apresentados e outras areas de experiéncia.

Nas diferentes analises, de contetdo e dos desenhos, foi considerada a
investigacdo tanto das semelhancas como das particularidades de cada caso.
Assim, somente através das andlises dos desenhos e das entrevistas das criancas e
dos adolescentes € que foram elaboradas as categorias de significados, ou seja, a
leitura e reflexdo dos conteldos destas duas etapas permitiram reagrupamentos
originando as categorias de significados, que representam os significados explicitos

e implicitos da experiéncia dos sujeitos sobre o transplante hepatico.
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3.6 Aspectos éticos da pesquisa

Para a realizacdo da pesquisa, o projeto foi encaminhado ao Comité de
Etica e Pesquisa (CEP) do HUWC/UFC. Vale ressaltar que a pesquisa somente foi
iniciada apds aprovacao no CEP (ANEXO B), com a anuéncia formal do responsavel
pelo Servico de Transplante de figado do HUWC/UFC (ANEXO C) e dos pais ou
responsaveis e dos sujeitos por meio da assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (APENDICE C).

Vale ressaltar que o sigilo, pratica norteadora da atuacdo psicoldgica, foi
preservado, bem como o anonimato dos sujeitos envolvidos na pesquisa, sendo
utilizados codinomes. A pesquisa foi classificada como Aprovada pelo Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) do HUWC, sob o protocolo n® 001.01.11. Assim, a
pesquisa seguiu as normas regulamentadoras presentes na Resolucdo 196/96 que
orienta a ética de pesquisa com seres humanos (BRASIL, 2007b).



RESULTADO E DISCUSSAO
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados da presente pesquisa foram descritos inicialmente pela
caracterizacdo sociodemografica dos sujeitos participantes. No decorrer das
analises, trés categorias foram emersas, a saber: O Adoecimento: “Eu comecei a
ficar diferente”, Transplante/Cirurgia: “Eu pensei que ia morrer” e Ser Transplantado

(a): “E realmente ndo € como era antes”.

4.1 Caracterizagcao sociodemografica dos sujeitos

Os sujeitos da pesquisa foram trés criancas e oito adolescentes. Para
preservar suas identidades, foram criados nomes ficticios seguidos de cédigos — CC —
para identificacdo das criancas e — AD — para adolescentes, sendo resguardada a
veracidade de suas trajetorias de vida. Cada crianca e adolescente apresentou um
contexto singular na experiéncia do transplante e da hospitalizacao, caracterizando-se
por: idade, posicéo na familia, procedéncia, escolaridade, diagndstico no periodo pré-
transplante, o tempo de transplante, frequéncia no acompanhamento ambulatorial,

bem como a idéia formada pela pesquisadora da situacdo do sujeito na entrevista.

Wagner (CC1): 11 anos, o mais velho de dois irmdos mais novos
residentes no interior do Ceara. Estudou até a 42 série do ensino fundamental, do ano
de 2010. No periodo do pré-transplante tinha o diagnéstico de hepatite fulminante,
realizou o transplante ha cinco meses e hoje faz acompanhamento ambulatorial
trimestral. Parecia timido ao contato inicial e se retorcia acanhado buscando palavras
para se expressar. Falava em tom muito baixo sendo dificil para o pesquisador a

captura de sua voz e, consequentemente, posterior transcri¢cdo das informacdes.

Elano (CC2): 11 anos, filho cacula de uma familia com mais um filho e
residente no interior do Estado do Ceara. Cursa o 5° ano do ensino fundamental em sua
cidade. Possuia o diagnostico de sindrome de Budd-Chiari no periodo pré-transplante,

realizou o transplante hepatico ha trés meses e no ambulatério faz acompanhamento a
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cada dois meses. De modos simples, falou com poucas palavras dos acontecimentos e

sentimentos que vivenciou com o transplante.

Lucas (CC3): 11 anos, o primogénito de trés irmaos da familia. Frequenta
a 82 série do ensino fundamental no interior do Ceara. Tinha o diagndstico no pré-
transplante de hepatite auto-imune, fez transplante h4 um més e segue em
acompanhamento ambulatorial semanal. Nas entrevistas mostrou-se em alguns

momentos pensativo, aparentando distracao.

Tadeu (AD1): 17 anos, é o filho do meio de uma familia com mais duas
irmas. Reside no interior do Maranhao, outro Estado do nordeste Brasileiro e cursa a
82 série do ensino fundamental. No periodo de pré-transplante possuia o diagndstico
de cirrose hepética criptogénica, ha trés anos realizou o transplante e atualmente
viaja trimestralmente para acompanhamento ambulatorial. Falava de maneira

tranquila sobre sua vivéncia e sentava-se com postura despojada.

Daniela (AD2): 17 anos. Filha unica de uma familia que reside no interior
do Ceara. Parou de estudar na 62 série do ensino fundamental em 2009. Tinha o
diagnostico de cirrose criptogénica no periodo pré-transplante, ha cinco anos
realizou o transplante de figado e faz acompanhamento quinzenal. Na entrevista

falava com voz em tom meigo e por vezes com sorriso nos labios.

Tatiana (AD3): 16 anos, é a terceira filha sendo dois irmdos mais novos e
dois mais velhos; residente em Fortaleza. E estudante do 2° ano do ensino médio.
No periodo pré-transplante possuia o diagnostico de hepatite fulminante, submeteu-
se ao transplante ha um ano e dez meses e faz acompanhamento bimensal no
ambulatorio. Expressou-se com firmeza relatando varios sentimentos e

guestionamentos sobre o seu transplante.

Raimunda (AD4): 16 anos, a mais velha de dois irmaos, habitante em
Fortaleza. Cursa o 3° ano do ensino médio e pretende prestar o vestibular para a
area de saude. Tinha o diagndéstico de hepatite auto-imune no pré-transplante,
realizou o seu transplante ha cinco meses e retorna ao ambulatério mensalmente.

Contou sua histéria com bastante detalhe, mostrando-se simpéatica e extrovertida.
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Joel (AD5): 16 anos, € o filho mais novo de dois irmdos e é residente em
Sao Luis, capital do Maranhdo. No pré-transplante tinha o diagnéstico de hepatite
auto-imune, fazem dois anos e cinco meses que realizou o transplante, sendo
acompanhado trimestralmente no ambulatério. Frequenta o 1° ano do ensino médio.
Expressou suas idéias de maneira articulada, revelando sua historia do transplante

com rigueza de informacdes.

Jamile (AD®6): 14 anos, € a sétima filha de uma familia de oito filhos e
moradora do interior do Ceara. Estudou até o 5° ano do ensino fundamental, no ano
de 2010. Tinha o diagnostico de hepatite crénica a/e no periodo pré-transplante;
realizou h4 cinco meses o seu transplante e faz acompanhamento mensal no
ambulatorio. Apresentou-se com uma aparéncia séria ao relatar suas dificuldades e

receios relacionados ao transplante.

Eduardo (AD7): 15 anos, é o terceiro filho de cinco irmaos. Habitante do
interior do Ceara e estudante do 8° ano do ensino fundamental. No periodo pré-
transplante possuia o diagnéstico de hepatite auto-imune, submetendo-se ha dois
anos e nove meses a experiéncia de transplante e faz acompanhamento a cada dois
meses no ambulatorio. Pareceu espontaneo ao contar suas experiéncias com o0

transplante e, em alguns momentos, sorria descontraido.

Daiane (ADB8): 15 anos, € a filha cacula de cinco irmaos. Residente em
Fortaleza e estudante do 6° ano do ensino fundamental. Tinha o diagnéstico de
hepatite auto-imune no pré-transplante, realizou ha dois anos o seu transplante e faz
acompanhamento ambulatorial trimestral. Comunicou-se com fluidez e desenvoltura,

revelando em seu discurso sonhos frustrados e projetos futuristicos.

Das criancas e dos adolescentes participantes do estudo, as idades
variaram entre 11 e 17 anos. Nas primeiras, houve a totalidade do sexo masculino,
com idade prevalente de 11 anos. Ja 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).
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No que se refere a escolaridade, dos 11 participantes do estudo, uma
crianca (CC1) e trés adolescentes (AD2, AD6, AD8) interromperam as atividades

escolares em decorréncia do transplante.

Foi, por causa do transplante. (WAGNER, CC1)
Por que tinha a cirurgia, pro transplante. (DANIELA, AD2)

Contudo, um adolescente (AD1) referiu parada nos estudos apenas
durante o periodo pré-transplante.

Jé era pra eu ter terminado, mas por causa da doenca [...]. Por que [...] Eu
figuei s6 um ano (na escola) o resto foi por causa da doenca. A doutora dizia
gue eu ndo podia estudar, ai eu ndo ia, a mae ndao me botava. (TADEU,
AD1)

Estudos realizados por Vieira e Lima (2002) com criancas e adolescentes
portadores de doenca crbnica, apontam que 0s sinais/sintomas da doenca, as
hospitalizagdes, o tratamento da doenca e suas limitagdes contribuem para que
esses pacientes se ausentem da escola, ocasionando prejuizos e
consequentemente o abandono a vida estudantil. O acompanhamento pedagdgico
durante a hospitalizacdo, no entanto, e a orientacdo sobre dificuldades e
necessidades desses pacientes com relacao aos seus estudos, pode contribuir para
uma melhor assisténcia minimizando, inclusive, os efeitos negativos da internacéo e
aproximando-se de uma pratica de cuidado integral a saude (HOLANDA; COLLET,
2011).

Com relacédo a renda meédia familiar predominou entre um e trés salarios
minimos (TABELA 1). Esse nivel socioecondmico corrobora com o perfil de outro
centro de transplante hepatico infantil brasileiro, situado em Porto Alegre no Rio
Grande do Sul, que atende pacientes atendidos pelo Sistema Publico de Saude
(GROSSINI, 2009).

Foi observado na fala de uma crianca (CC1) que o transplante pode ter
contribuido para o acesso a outros produtos alimenticios que antes ndo se faziam

presentes na realidade da crianca.
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Mudou sé as comidas, (Antes) comia fruta, aquelas sopinhas e s0 [...]

(Hoje) como carne moida, pao. Como melhor. (WAGNER, CC1)

Como a maioria das familias possuia uma renda mensal economicamente
menos favorecida, em grande parte do tempo de suas vidas poderia ter dificuldades
no acesso a géneros alimenticios para alimentar as suas criancas. A fala de Wagner
(CC1) despertou para a necessidade de melhoria das condicbes de vida dessa
populacdo, pois paradoxalmente o transplante terminou por agir como um ganho
para este sujeito, de uma vez que passou a ter acesso a outros tipos de alimentos

devido a sua condigao de ser transplantado.

Além disso, a baixa renda familiar pode comprometer a adesdo ao
tratamento no periodo pos-transplante, sendo um dos critérios de avaliacéo a fim de
sustentar o direito as necessidades basicas das criancas e adolescentes através de

acdes junto a sociedade e ao poder publico (GROSSINI, 2009).

No estudo, o tempo de transplante hepatico realizado pelos sujeitos
variou entre um més e cinco anos, com media de um ano e oito meses, havendo
diferenca em relacdo ao tempo nas criancas e nos adolescentes. Nas criancas, 0
tempo de pos-transplante ficou entre um e seis meses, e nos adolescentes, a

superioridade foi acima de dois anos (TABELA 1).

Vale ressaltar que todos os participantes realizaram o procedimento
cirargico no hospital pesquisado, sendo acompanhados pela equipe durante todo o

periodo de transplante hepatico.
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TABELA 1 - Distribuicdo das criancas e adolescentes transplantados em um hospital
universitario, segundo sexo, faixa etéria, escolaridade, condicbes
demograficas, socioecondmicas e tempo de transplante, Fortaleza-CE,

2012.
Variaveis Criancas Adolescentes
(n=3) (n=8)
f % f %

1- Sexo
Masculino 3 100 3 375
Feminino 0 0 5 62,5
2- Faixa Etéaria
Entre 07 e 11 anos 3 100 0 0
Entre 12 e 15 anos 0 0 3 37,5
Entre 16 e 17 anos 0 0 5 62,5

3- Escolaridade

Ensino Fundamental completo 0 0 - -
Ensino Fundamental incompleto 3 100 5 62,5
Ensino Médio incompleto 0 0 3 37,5
4- Procedéncia

Capital 0 0 3 37,5
Interior 3 100 3 37,5
Outros Estados - - 2 25
5- Renda Familiar

Entre 1 e 3 salarios 3 100 6 75
Entre 4 ou mais salarios 0 0 2 25
6- Tempo de Transplante

Entre 1 e 11 meses 3 100 2 25
Entre 1 e 2 anos 0 0 2 25
Mais de 2 anos 0 0 4 50

4.2 Categorias de Significados

4.2.1 O Adoecimento: “Eu comecei a ficar diferente”

As criancas e os adolescentes experienciam o adoecimento de forma
individual, um modo préprio de ser e sentir, e a0 mesmo tempo coletiva, partilhado
por valores familiares e referenciais culturais. Essa experiéncia é marcada por
diversos sentimentos, davidas, medos, fantasias, permeadas de significados e

representacoes.
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Assim, diversos significados de adoecimento foram revelados: as
percepcbes sobre os primeiros sintomas, as nocfes dos sujeitos em relagdo a
doenca, a demora no acesso aos servicos de salde e ao estabelecimento do

diagnostico, além dos sentimentos e limitagdes vividas com a problematica de saude.

Antes do aparecimento dos primeiros sintomas, ou seja, das alteracdes

fisicas, os sujeitos ndo se percebiam como portadores de alguma doenca.

Eu ndo tava tdo doente. N&o dava pra perceber que eu tinha problema.
(DANIELA, AD2)

Eu ndo sentia nada, nunca senti nada. (TATIANA, AD3)

Doente eu nunca tive, porque eu nao sentia absolutamente nada. Al,
guando comecei a educacao fisica, que eu senti essas coisas, eu parei de
fazer educacéo fisica. Parei, levei o atestado. Pedi pra minha professora dar
um afastamento pra mim né, que eu ndo sabia o que era que eu tinha. Ai
foi, pronto. Eu ndo sentia absolutamente nada. Nem febre eu ndo tinha, nem
nada. N&o fiquei amarela, nunca, mesmo. Nunca. (DAIANE, AD8)

As criangas e os adolescentes sO se percebiam como doentes atravées
das sensag0es fisicas e exacerbacgdo dos desconfortos. Deste modo, 0s principais

sintomas percebidos por todas as criancas e adolescentes foram intensas dores

fisicas, mudancas na cor da pele e no corpo:

Ai, assim [...] porque, as vezes, eu nao [...] eu sentia dor de barriga também.
Toda manh& eu amanhecia com dor de barriga. Eu nhdo aguentava mais com
a dor de barriga que eu sentia. Eu ndo podia comer nada que [...] eu sentia
dor de barriga, eu sentia muita dor de cabeca. Era assim. (Raimunda, AD4)
E, em 2009 né, eu tava bem e tal [...] S6 que em maio, eu comecei a ficar
diferente, meu corpo comecou a mudar, a cor do meu corpo, sabe? Eu fiz
exames, tudo, mas ndo deu nada. Um pouco de anemia sé. Ai, quando
passou um tempo, né? Quando tava em julho, julho de 2009, minha [...] Meu
corpo tava ficando bem mais amarelo [...] Ai ele foi me examinar e tal, e ele
ficou bem preocupado comigo, porque eu ja tava bem amarela e minha
barriga tava inchada. (TATIANA, AD3)

Porque cheguei aqui vomitando [...] Eu fiquei com olho amarelo, a urina da
cor de Coca-Cola. (WAGNER, CC1)

De acordo com Ceccim e Carvalho (1997), a concepcdo de doenca se
expressa no evento ou na sensacao fisica concreta para a pessoa doente. Assim,
“de inicio, a crianga percebe como doencga aquilo que déi e a doenca se expressara
na materialidade da sensacéo fisica” (p.44), o que se assemelha aos achados deste
estudo na experiéncia de adoecimento dessas criancas e adolescentes. Porém,

Langdon (1995) afirma que “a relagdo corpo/cultura vai bem além da questdo de
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sofrimento fisico. O corpo serve para 0 ser humano como uma matriz simbdlica que
organiza tanto sua experiéncia corporal como o mundo social, natural, e
cosmolégico” (p. 08). Diante disso, a concepgéo de doenga além das percepgdes do
préprio corpo segue para significados atribuidos pelas criancas e adolescentes ao

seu processo de adoecimento.

Para alguns adolescentes (AD2, AD3, AD4, AD5, ADS8), os sintomas da
doenca foram atribuidos por profissionais de saude como causa de outras doencas,

tais como calazar e anemia.

Eu comecei a sentir dores abdominais [...] Dores mesmo. E ficava meio que
cheia com a agua. Ai minha mé&e me levou pra fazer uma ultra-sonografia.

Eu fiz e deu um aumento no bago de 52 centimetros. Ai [...] Primeiro, foi a
suspeita de calazar. Eu tomei o remédio pro calazar. Deu 42%. (DAIANE,
AD8)

Ai eu fiz os exames que ela pediu, ela pediu tudo o quando foi exame, mas
nunca sabiam o que eu tinha, s6 sabia que eu tinha o figado e o baco
crescido, era so isso que eles sabiam. Eu fiquei internado fazendo exame.
Tinha um doutor que achava que eu tinha Calazar, ele queria comecar o
tratamento, ai minha mae nao deixou com medo de acontecer alguma coisa
comigo. Como ninguém sabia o que eu tinha, eu sai de la. (JOEL, AD5)

Antes de acontecer isso, eles achavam que era anemia, ai s6 passava o
medicamento, s6. Quando eu ia, sé passava o medicamento [...]. Tava bom,
de repente saia febre, ficava com dor de cabeca. (EDUARDO, AD7)

Estudos relacionados ao adoecimento do figado apontam que “trata-se de
um processo de adoecer do qual, num primeiro momento, ndo se pode tomar
conhecimento, e de um doente que, embora doente ha algum tempo, nunca pode se
reconhecer como tal” (MORETTO, 2007, p. 119). Assim, a ndo associacdo dos
primeiros sintomas a doenca e a demora na procura de atendimento especializado

pode contribuir, do ponto de vista dos sujeitos, para retardar o diagnéstico.

A medida que esses sintomas agravaram, os sujeitos revelaram duas
nocdes de doenca, a primeira referente a castigo e a segunda como destruicdo e

limitacdo a vida.

A doenca como castigo apareceu no discurso de duas criancas (CC1,
CC2) e dois adolescentes (AD3, AD4) por terem tido algum comportamento e/ou

mau pensamento, conforme as seguintes falas:
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Porque eu era bom e naquela época eu era mau. (ELANO, CC2)

Ah, assim, né? [...] Por causa da minha desobediéncia, né? Porque eu
acho, assim, que se ainda eu tivesse tomando os remédios direito na época,
eu nao tinha feito, né? (RAIMUNDA, AD4)

Esta nocdo de doenca como castigo esta associada na literatura
(SCHONFELD, 1995; PAPALIA; OLDS, 2000) as criangas mais novas que “na falta
de uma explicagcdo adequada sobre a causa de uma doenca, tendem a recorrer a
explicacdes que atribuam a causa da doenca a uma justica imanente 'a crenca de
gue uma forma de justica natural pode emanar de objetos inanimados', através da
qual mas agdes serdo automaticamente punidas” (SCHONFELD, 1995, p. 962). No
entanto, a crianca e o adolescente podem regredir emocionalmente e/ou em suas
“‘capacidades evolutivas” a depender das condigdes da propria doenca e/ou

hospitalizacéo (p. 964).

A partir dessa perspectiva, pode-se considerar que a nocdo de doenca
como castigo esta baseada, em grande parte, na fase do desenvolvimento infantil.
De acordo com Castro (2007), a “crianga pode entender a doenga como uma
mudanca, uma perda irreparavel e irreversivel, um inimigo, um castigo por alguma
falta cometida [...]" (p. 401). Até mesmo os adolescentes “podem considerar sua
doenca vergonhosa ou um sinal de fraqueza fisica ou castigo” (LEWIS; WOLKMAR,
1993, p. 269).

Contudo, estudos (LANGDON, 1995; HELMAN, 2003; SCLIAR, 2007)
apontam que o conceito de doenca e saude também esta relacionado aos aspectos
culturais do paciente, ao refletir sua “conjuntura social, econémica, politica e cultural”
(2007, p. 30). Assim, essa concepcao de doenca pode, também, estar relacionados
a nossa cultura, marcada fortemente pela religiosidade e por padrdes morais de
castigo, sentimentos de culpa e, no campo politico, pela dominacdo de modelos

autoritarios nas relacfes de poder (SCLIAR, 2007).

Segundo Helman (2003), “as pesquisas sugerem que, apesar da idade,
as criancas de fato tém entendimentos que lhes séo préprios sobre as enfermidades
e as causas e o modo como devem ser tratadas. Da mesma forma que os adultos,
elas especulam sobre por que e como isso ou aquilo lhes aconteceu e por que

naquele exato momento” (p. 133). E nesse contexto de vulnerabilidade do
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adoecimento hepatico que angustias, medos e fantasias da crian¢a e do adolescente
sobre a doenca precisam ser acolhidos pela equipe de saude para, a partir de suas
demandas, oferecerem modos de cuidado centrados nas demandas dos sujeitos
(MERHY, 1999; BRASIL, 2009c).

Outra compreensdo de doenca expressa por grande parte dos sujeitos
(CC1, CC2, AD1, AD2, AD3, AD6) foi a de destruicao e limitacdo a vida, sendo que o
figado como 6rgdo gerador da doenca passou a ocupar o centro da vida das
criancas e dos adolescentes nesta fase inicial da patologia. Nesse momento o centro
da vida desses sujeitos passou a ser o figado, até chegarem ao ponto de
identificarem-se ao 6rgdo, devido a sua relevancia como mantenedor da sua

sobrevivéncia sem o qual ndo ha vida.

Ai fica ruim, ai se acaba, ai precisa fazer o transplante. (WAGNER, CC1)
Por que iam tirar meu figado e ai eu ia morrer [...]. (ELANO, CC2)

O figado da gente que ta doente [...] porque meu figado estava muito ruim e
a hepatite destruiu [...]. Ndo tinha mais figado, tinha destruido, a hepatite.
(WAGNER, CC1)

A médica falou, o meu figado ja estava muito estragado. Por causa da
hepatite. (DANIELA, AD2)

Ai o doutor disse que meus 6rgaos ja tavam comprometido, meu figado nao
prestava mais. E os 6rgdos estavam, assim, quase querendo parar, sabe?
Ai eu tive que ir [...]. (TATIANA, AD3)

Eu tinha que colocar outro figado porque o meu néo tava mais funcionando.
(JAMILE, ADS6)

Ceccim e Carvalho (1997), em seus estudos com a populacdo
infantojuvenil, afirmam que uma das representacfes da doenca para esses sujeitos
€ a “ameaca nitida de desintegracdo fisica (ameaca contra a integridade) vivida
através da descricdo dos procedimentos médicos ou do préprio ambiente hospitalar”
(p. 44). O que foi percebido, no presente estudo, através da nocdo de doenca esta
relacionado com a sensacao de risco a sua integridade e deterioracdo de parte do

corpo das criancas e adolescentes pesquisados.

O Desenho-Estoria Livre da crianca (CC1) e o Desenho-Estéria com Tema da
adolescente (AD7) a seguir ilustram a compreensao do sentido do adoecimento para o0s

guais, a doenca é o proprio 6rgao, o figado e a sobrevivéncia dependem deste 6rgao.
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FIGURA 2 — Desenho CC1 (Titulo: Figado Bom)

FIGURA 3 — Desenho AD7 (Titulo: O meu transplante)

A demora no acesso aos servicos de saude e o estabelecimento do
diagndstico foram as principais dificuldades reveladas pelos sujeitos para lograrem
éxito em seu tratamento. Uma crianca (CC2) e quase a totalidade dos adolescentes
(AD1, AD3, AD4, AD5, AD6, AD7, AD8) comentaram que este retardo prolongado
contribuia para que aumentasse o seu sofrimento na espera da confirma¢éo do seu
problema. Pois sua condicdo de salde se agravava a cada dia pela falta de uma
decisdo terapéutica e o seu figado se deteriorava progressivamente ao ponto de

leva-lo a um transplante.
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Ai minha mée ndo sabia o que era, ai minha mée me levou pro hospital, ai
tiraram um pouco de 4gua da minha barriga, ai ndo sabiam, ndo sabiam,
n&o sabiam o que era que tinha. Ai eu fui transferido pro Hospital X, ai aqui
descobriram o que era, que meu figado tava podre. (ELANO, CC2)

Todo dia eu fazia exame, exame e nada de descobrir qual era a hepatite,
qual era o tipo, né? E piorando. Piorando todo dia. Ai eu ficava [...] Cada dia
que passava eu inchava trés, quatro quilos. (TATIANA, AD3)

Foi assim oh. Antes, eu peguei uma hepatite mesmo quando eu tinha sete
anos. S6 que os médicos disseram que eu tinha ficado bem. Isso foi la no
interior do Juazeiro. Desde esse dia, meu olho ficou amarelo, todo tempo
amarelo. Ai eu comecei a inchar, inchar muito. A mae pegou, me levou pro
Hospital Z 14. Todo final de semana eu tava la. Todo fim de semana eu tava
la. Ai eles s6 me davam o medicamento e mandavam eu vir simbora. Ai eu
comecei a inchar mais ainda. Teve um dia que mandaram eu ir la pro
Hospital W. E 14 disseram também que ndo era nada. A méde veio comigo
pra casa. Mandaram me levar la no hospital X e foi que 14 descobriram. Sé
que quando cheguei 14 eu ndo tava mais muito inchada, eu tava s6 com o
olho amarelo, muito amarelo, a pele muito amarelada, as plaguetas muito
baixa. As plaguetas nunca, assim, se normalizaram. A plagueta muito baixa.
(RAIMUNDA, AD4)

Ai depois me encaminharam pra ca, pro hospital X. Fiquei aqui para fazer
exame. Exame, exame, exame, exame. Coletei sangue. Demorou quase um
més o resultado. Ai depois eu fiquei em observacao. Ai foi um longo periodo
[...]. (DAIANE, ADS8)

Em busca de descobrir o que os tornavam diferentes, iniciaram-se
andancas nas redes de saude com movimentos de idas e vindas a consultas,
realizacdo de exames, procedimentos invasivos e internacbes hospitalares
atravessadas de sentimentos de angustia e desconfianca que caracterizam a

evolucédo da doenca nessa primeira fase do adoecimento hepético.

Segundo Vieira e Lima (2002, p. 555) os pacientes infantojuvenis
crénicos perpassam por um “caminho, por vezes, longo, dificil e imprevisivel” na
busca de atendimento e confirmacdo da doenca, consoante os achados do

presente estudo.

Assim, até o momento do diagndstico da doenca as criancas e
adolescentes experienciaram “varias hospitalizagdes com muitos exames, a ida
de um hospital a outro, em vérias cidades e estados diferentes, ou seja, uma
verdadeira peregrinacdo em busca de melhores centros que expliguem ou
resolvam seu problema” (VIEIRA; LIMA, 2002, p. 555). Sera que o namero de
sujeitos procedentes do interior do Estado e de outros Estados, tradicionalmente
menos favorecidos pelos investimentos em salde e consequentemente com

baixa tecnologia contribuiu para a demora no diagndstico e tratamento desses
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usuéarios? Até que ponto as redes de saude e seus profissionais no Nordeste
Brasileiro estdo preparados para lidar com as questdes e dificuldades hepaticas

das criangas e adolescentes mais graves?

No que concerne aos gastos em saude no Ceara, “o Estado aplicou
18,22% da RLIT em despesas proprias de Saude, atendendo ao limite minimo de
12,00% estabelecido na supracitada legislagcdo constitucional, ultrapassando o
percentual em 6,22%, o que equivale a um valor de R$ 489.866.980,12” (CEARA,
2010, p. 274). De acordo com o Tribunal de Contas do Ceara, esse foi 0 maior
percentual destinado as despesas proprias em saude quando comparado aos
quatro dltimos anos (CEARA, 2010). Apesar de o Governo declarar esse
aumento, a bancada de oposicdo revela que pouco desses gastos foram
efetivamente utilizados na satde’. Dados revelam que o Estado do Ceara ocupa
0 ranking na 232 posicdao do estado brasileiro que mais investe na saude,
demonstrando o0 pouco investimento em comparacdo aos outros estados. Dessa
forma, o Ceara fica acima somente dos estados do Piaui, Paraiba, Minas Gerais

e Rio Grande do Sul?.

Diante disso, urge a necessidade de mais investimento na saude do povo
brasileiro, pois “quanto mais precario for 0 acesso dos grupos aos bens de consumo
e as politicas sociais, mais complexos, heterogéneos e injustos serdo os padrdes do
viver, adoecer e morrer” (BRASIL, 2009b, p. 11).

A seguir, o Desenho-Estéria Livre do adolescente Joel (AD5) ilustra a

peregrinacdo do adolescente e de sua mée nas redes de atencdo a saude.

! Disponivel em: <http://gl.globo.com/ceara/noticia/2011/09/governo-do-ce-gasta-menos-que-o-obrigatorio-
em-saude-diz-oposicao.html>. Acesso em: 7 jan. 2012.

% Disponivel em: <http:/mwww.direitoshumanos.etc.br/index.php?option=com__content&view=article &d =
44 00:ceara-entre-os-que-menos-investem-em-saude&catid=45:direito-a-saude&ltemid=226>. Acesso
em: 7 jan. 2012.



http://g1.globo.com/ceara/noticia/2011/09/governo-do-ce-gasta-menos-que-o-obrigatorio-em-saude-diz-oposicao.html
http://g1.globo.com/ceara/noticia/2011/09/governo-do-ce-gasta-menos-que-o-obrigatorio-em-saude-diz-oposicao.html
http://www.direitoshumanos.etc.br/index.php?option=com_%20content&view=article%20&id%20=%2044%2000:ceara-entre-os-que-menos-investem-em-saude&catid=45:direito-a-saude&Itemid=226
http://www.direitoshumanos.etc.br/index.php?option=com_%20content&view=article%20&id%20=%2044%2000:ceara-entre-os-que-menos-investem-em-saude&catid=45:direito-a-saude&Itemid=226
http://www.direitoshumanos.etc.br/index.php?option=com_%20content&view=article%20&id%20=%2044%2000:ceara-entre-os-que-menos-investem-em-saude&catid=45:direito-a-saude&Itemid=226
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FIGURA 4 — Desenho AD5 (Titulo: O transplante de Joel)

Ainda que o acesso seja reconhecidamente um desafio a ser superado
pelo sistema de saude, um adolescente revelou a abordagem de um meédico que o
responsabilizou pelo retardo na busca de atendimento. Apesar dos esfor¢os

despendidos por ele e sua familia em busca de acesso aos servicos.

Ai disse o doutor, tinha dito que se eu tivesse vindo mais cedo nao
precisava fazer transplante, sé precisava do medicamento pra tomar.
(EDUARDO, AD7)

Com as dificuldades impostas pela condicdo restrita de acesso a saude
no Nordeste brasileiro, com o crescimento de uma saude voltada para a minoria
através de planos de saude, é possivel, enquanto profissional de saude, a
responsabilizacdo e culpabilizacdo do sujeito pela demora na procura de

atendimento?

No que refere aos gastos do Governo Federal em saude, observa-se a

gueda de investimento nos ultimos anos, pois:

Os nimeros da execu¢do or¢camentaria mostram enorme diferenga entre o
gue o0 governo se comprometeu a gastar e o que, na prética, foi destinado a
Saude. De 2000 a 2010, a diferenca entre os valores empenhados
(prometidos) no orcamento da Salde e o que foi efetivamente gasto no
setor chega a R$ 45,9 bilhGes, sem considerar a inflagdo do periodo. S6 em
2010, essa diferenca foi de R$ 6,4 bilhdes. Em 2010, se os valores
empenhados no Ministério da Salde tivessem sido efetivamente gastos no
custeio do setor, a parcela do governo federal aplicada pularia de 1,66%
para 1,83% do PIB. No ano passado, foram empenhados R$ 67,328 bilhdes
e, gastos, efetivamente, R$ 60,924 bilhdes (CONASEMS, 2011, p. 01).
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Apesar da queda em investimento na saude pelo Governo Federal no que
concerne aos transplantes, o Brasil € o terceiro na posicdo mundial em relagdo ao

namero de transplantes. Segundo a Agéncia Brasil (2011):

O sistema nacional vem aumentando, nos ultimos dez anos, o niumero de
doadores de orgados e de transplantes. Nés temos um grande numero de
pessoas na lista de espera por um 6Orgdo, mas temos todos os anos
aumentado o numero de transplantes. O Brasil tem hoje o maior sistema
publico de [financiamento de] transplantes do mundo (p. 1).

Apesar dos avanc¢os conquistados, ainda ha caminhos a percorrer na

BN

equidade as condicdes de acesso das populacdes menos favorecidas a saude.
Pode-se considerar que as criangcas e 0s adolescentes da presente pesquisa
vivenciaram momentos de intensa ansiedade, medo e angustia relacionados ao
periodo de adoecimento. Experiéncias relacionadas a um verdadeiro periodo de
“peregrinacado” de posto em posto, de hospital em hospital e até de Estado a Estado

a fim de descobrir a causa dos sintomas e, por fim, o diagndéstico da doenca.

Diante dos significados encontrados nos discursos, 0s sentimentos e
limitagdes vividas com a problematica do adoecimento hepatico nas criancas (CC1,
CC2) e nos adolescentes (AD1, AD2, AD3, AD4, AD5, AD6, AD7, AD8) foram de
tristeza, exclusdo, perda e luto pelas restricbes impostas nesta condicdo de

vulnerabilidade.

Fiquei triste [...] foi muito mal [..] o figado da gente que ta4 doente.
(WAGNER, CC1)

Ah, era muito ruim [...]. Eu, assim, pra mim, eu ndo me sentia uma pessoa
normal. Eu achava assim: ‘ai como eu queria ser que nem esse pessoal
tudo saudavel’ Pra mim, eu n&o tinha saude. Eu néo tinha uma vida, assim
[...] Tipo assim, que eu t6 agora [...] Era me sentir diferente dos outros.
Assim, tipo assim, excluida. Entdo, assim, pelo que eu tinha, né?
(RAIMUNDA, AD4)

Porque assim, logo que eu fiquei doente, a doutora falou que eu ndo podia
correr, ndo podia jogar bola, ndo podia andar de bicicleta, tinha que ficar
todo o tempo repousando em casa [...] Antes de sair o resultado me
liberaram pra eu ir pra casa, eu tava fazendo a quarta-série nesse tempo,
eu ia passar minhas férias todinhas no hospital. Foi triste né? Todo mundo:
'Ah, eu viajei ndo sei pra onde [...]' Mas depois eu voltei a estudar, eu me
sentia diferente dos outros assim, todos levavam uma vida normal, tinha
Educacéo Fisica e eu ndo podia ir. (JOEL, AD5)

Era muito ruim. N&o levantar, ficar s6 deitada [...]. Queria t& brincando.
Jogando videogame. Jogar videogame. (JAMILE, ADG6)
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As dificuldades no lidar com a doenca eram tamanhas, que alguns

adolescentes pensaram em desistir da prépria vida:

Assim, eu ndo tinha sentido das coisas [...]. E porque eu tava ruim demais.
(EDUARDO, AD7)

Ai fui eu e uma amiga de minha mae prum hospital infantil, mas como era
muita gente, a doutora nem ligou s6 me deu um remédio e mandou eu vir
pra casa, ainda sangrando ainda. Ai eu fui pra casa, no segundo dia eu ndo
sabia o que eu tava fazendo e eu queria me jogar da escada la de casa, ai
minha m&e me botou no quarto dela, me trancou no quarto dela pra eu nao
sair. (JOEL, AD5)

Eu ndo sei. Eu ndo me lembro direito ndo, sabe? Eu esqueci um pouco. Eu
acho que, acho que era ruim. Ndo lembro muito ndo [...]. Ah, assim [...]
Tinha hora que eu, tinha hora que eu ndo tinha mais vontade de tomar
remédio, ndo. Eu quero morrer. Eu ndo tinha mais vontade de ficar viva.
Nao adiantava mais. Pra mim ndo adiantava mais. Ficava tomando remédio
direto sem acontecer nada, sem melhorar nada. Eu ficava com raiva, ficava
triste. Ai eu ficava com vontade [...] Dizendo que quero morrer, queria
morrer, queria morrer e tal. Ai minha méae: 'ndo minha filha, nao fala isso’.
(TATIANA, AD3)

As reac0Oes, expectativas e sentimentos durante o periodo de investigacao
clinica e do diagndstico foram vivenciados por criancas e adolescentes com davidas,
medos e limitagbes (LEWIS; WOLKMAR, 1993; CASTRO; PICCININI, 2002; VIEIRA;
LIMA, 2002; CASTRO, 2007), o que desafia os profissionais da salude a exercerem
praticas de atencédo, assisténcia integral (BRASIL, 2007a) e emocional durante todo
0 processo de cuidado. Desde o momento das primeiras investigacdes até a espera
da confirmacdo do diagnodstico transcorreram sentimentos diversos, conflitos

internos, configurando uma teia de complexidade na condic¢ao infanto-juvenil.

No decorrer da investigacdo clinica e diagndstica, a crianca e o
adolescente vivenciaram “um periodo de desestruturagao e incertezas, precisando
aprender a lidar com os sintomas, procedimentos diagndsticos e terapéuticos, para,
assim, reorganizarem suas vidas” (VIEIRA; LIMA, 2002, p. 555). A comunicagao do
diagndstico de uma doenca grave pode trazer muitas consequéncias psicoldgicas,
sendo este um aspecto de grande relevancia a ser considerado nesses casos.
(ANTON; PICCININI, 2010a; 2011). Assim, esse processo comunicativo devera
propiciar atitudes de acolhimento e o dialogo continuo com as criancas e
adolescentes e sua familia (LEITE; CAPRARA; COELHO FILHO, 2007,
DESLANDES; MITRE, 2009).
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Ao adentrarem no hospital, esses pequenos seres podem intensificar o
drama vivido através da exacerbacao de sentimentos ansiogénicos. Nesse momento
de incertezas e intercorréncias, fazem-se necessarias intervenc¢des que promovam a
expressado da subjetividade e uma atitude profissional que compreenda a crianga e 0
adolescente como sujeitos de suas experiéncias. Como sugere Ceccim e Carvalho
(1997), ao afirmarem que “ouvir a crianga falar de sua dor, na proximidade afetiva,
exige uma identificacdo ndo apenas com a dor em si, mas com a propria crianga” (p.
42).

4.2.2 Transplante/Cirurgia: “Eu pensei que ia morrer”

O periodo de indicacdo para o transplante, o tempo na fila de espera e o
momento que sucedeu a cirurgia foi experienciado por criancas e adolescentes com
uma intensidade de ansiedades, incertezas, preponderando a ideia de pensar “que ia
morrer”. Tudo isso em um contexto de relagdes dinamicas dos sujeitos com a equipe de

saude que exigiram reposicionamentos constantes nesse processo tdo complexo.

Diante disso, diferentes significados foram percebidos desde o impacto
emocional da noticia de realizagdo do transplante; a comunicacdo meédico-
crianca/adolescente; ética e autonomia na relacdo de cuidado; a relacdo com o
doador e a equipe de saude; até as vivéncias e 0s enfrentamentos diante do

procedimento cirdrgico.

O momento de receber a noticia da necessidade de realizacdo do
transplante informada pelo médico foi de muita tensdo para todos os sujeitos do
estudo e suas familias, suscitando um impacto emocional com esta possibilidade tdo

desconhecida. As primeiras reac6es foram de nervosismo, medo e desespero.

Todo mundo ficou abalado, a mée, o pai, eu [...] Fiquei ruim, abalado, ndo
sabia nem o que era[...] (TADEU, AD1)

Eu fiquei com medo [...] Eu pensei que ia morrer. (ELANO, CC2)

Ai chegou o doutor 1a, né? Ai eu tava sozinha. A médica falou “acho que ela
precisa fazer o transplante”. Eu fiquei logo assim me tremendo. Que eu nem
sabia né, que ia fazer nem nada. Ai pegaram e chegaram logo falando nisso
e eu tava sozinha. (RAIMUNDA, AD4)
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Eu fiquei com muito medo de fazer o transplante, porque eu nunca tinha
feito cirurgia. (JAMILE, ADG)

Foi no dia que eu vim pra ca, pra uma consulta normal na pediatria. Me
trouxeram pra cé. Tava eu e minha tia. Minha tia Neide. Ai ela pegou e falou
pra gente. E na hora eu até chorei. Ai cheguei em casa, fiquei preocupada,
né? Ai passou um ano esperando, esperando, até o dia. (DAIANE, AD8)

Foi preocupante [...] Porque eu [...] num sabia o que € que podia acontecer,
né? [...] E minha mée ficou mais preocupada ainda. Ficou doida. (TATIANA,
AD3)

Estudos apontam que a indicacdo de um transplante € ansiogénica tanto
para os pacientes como para seus familiares (ANTON; PICCININI, 2010b; 2011).
Diversos estudos, todavia, indicam que o impacto de um diagndstico da
complexidade de um transplante hepatico desperta reacdes e sentimentos de medo,
dividas e ansiedade, (CASTRO; MORENO-JIMENEZ, 2004; PEREIRA, 2007;
ANTON; PICCININI, 2010b) constituindo-se em um processo de assimilacédo
emocional continuo (PEREIRA, 2008). Além dos sentimentos envolvidos nesse
periodo, as relagdes familiares e sociais tendem a ser afetadas devido aos
ajustamentos necessarios na indicacao do transplante hepatico (ANTON; PICCININI,
2010b). Para os referidos autores nessa fase de noticias, mudancas e
reorganizacoes, o paciente e sua familia podem se sentir menos apoiados e se
perceberem com menos habilidades para enfrentar essa situacédo. Esses achados
colocam o desafio para que os profissionais de saude estejam preparados para lidar
com 0S processos emocionais e subjetivos desses sujeitos em situacdo de
transplante. Assim, acdes de cuidado que promovam um dialogo baseado em
atitudes de interesse pelo o outro, em suas duvidas e dores (DESLANDES; MITRE,
2009).

Convém ressaltar a atencao particular a cada crianca/adolescente e sua
familia, identificando o seu modo de funcionamento na tentativa de ajuda-las a
enfrentar essa condicdo, elaborando possiveis sofrimentos psiquicos. Estudos
(KIELING; 2003; CASTRO; MORENO-JIMENEZ, 2004; ANTON; PICCININI, 2010a;
2010b) refletem sobre a importancia do atendimento psicolégico a crianca e ao
adolescente ao propiciar um espaco de escuta para que esses sujeitos possam ser

assistidos em sua integralidade, favorecendo a expressao de sua subjetividade.

A seguir, o Desenho-Estéria com Tema da crianga (CC2) demonstra o

receio mais recorrente no discurso desses sujeitos: o de morrer.
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FIGURA 5 — Desenho CC2 (Titulo: Eu pensei que ia morrer)

Observou-se que um atendimento rapido foi facilitado para algumas
criancas e adolescentes devido a gravidade de seu quadro, acelerando o tempo de
espera na fila, o que constitui uma boa medida de classificacdo de risco. No entanto,
devido a demora na realizacdo do transplante, os sujeitos revelaram que, em
algumas situacdes, para ter acesso precisavam ver agravadas a sua doenca para
obter a atencdo dos servicos de saude, exigindo destes sujeitos dependentes do
sistema publico um sofrimento extra pelo que a cronicidade de seus sintomas
provocam em si, até que cheguem aos critérios predefinidos de risco que permitam a
efetivacdo dos procedimentos, o que pode ocorrer em um tempo interminavel e
desesperador. Contrariando, deste modo, os direitos dos usuarios (BRASIL, 2009d)

no que se refere a universalidade, integralidade e acesso ao atendimento.

O gque se questiona é a necessidade dessa gravidade ser elevada para
possibilitar o acesso a esse procedimento complexo, onde algumas criancas e
adolescentes precisam aguardar um tempo demasiado longo para si, pois nao
estariam nas mesmas condi¢cdes de agravamento da doenca que as outras. No
entanto, ao ndo ter acesso imediato ao transplante hepatico, estariam fadadas a um
destino incerto. Essa acessibilidade é ainda dificultada pela escassez de doacéao,
apesar do crescimento anual da doacdo de 6rgdos no Brasil. Segundo dados do

Ministério da Saude, no ano de 2010 “a média nacional de doagdes (9,9 pmp)
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apresentou aumento de 13,8% em relacdo a 2009, quando o indice era de 8,7 pmp.
Nos Ultimos sete anos, a média de crescimento anual tem sido de 7%” (SAUDE,
2011b) e em relagdo ao transplante hepatico no ultimo trimestre de 2011 houve
crescimento de 3,7% de transplantes realizados nesse periodo (ABTO, 2011b).

As falas dessas criancas e adolescentes clarificaram a necessidade
urgente da realizacdo do transplante, bem como o agravamento na condicdo de

estar na fila para o transplante:

Porque os médicos s6 me deram uma semana de vida, ai eu fui fazer o
transplante. (WAGNER, CC1)

[...] Ai a doutora disse que s6 dava jeito se fosse um transplante [...] ai
passava os dias [...] todo dia eu fazia exame, né? E piorando. Piorando todo
dia. (TATIANA, AD3)

Aqui 6, aqui é quando a doutora falou que eu tinha que ficar aqui em
Fortaleza porque eu ja tava com o MELD muito alto. Ai eu tinha que ficar em
Fortaleza esperando o meu transplante. Ai uma vez ela ligou la pra casa
dizendo que ja tinha um figado pra mim, mas s6 que eu tava em S&o Luis
ainda, ai a mae ficou desesperadinha la chorando, ai ela disse que vinha
logo pra cé. Ai foi quando a gente veio pra ca ficar sete meses, todo mundo
chorando. Ai papai ficou triste, todo mundo |4 em casa ficou triste que a
gente ia ficar aqui. Ainda passamos é muito aqui em Fortaleza ainda,
passamos trés meses. Ai depois de trés meses, aqui em frente ao hospital,
eu fui chamado pro doutor pro transplante. (JOEL, AD5)

Assim, as reacdes de medo e morte entre as criancas e os adolescentes
seriam maximizadas ou minimizadas a depender da demora para a realizacao do
transplante? Ou seria o contrario, o tempo a espera do transplante poderia favorecer
ao processo de assimilacdo psicoldgica importante a um maior enfrentamento frente

a iminéncia de um transplante hepéatico?

Nas interacfes entre criancas e adolescentes com os profissionais no
processo de realizacdo do transplante hepatico, foram identificadas nas falas dos
sujeitos como condi¢cBes importantes no cuidado clinico: a comunicacdo com 0
médico, a ética e a autonomia na relacdo de cuidado e, por fim, a relacdo com o

doador e a equipe de saude.

A comunicacdo entre médico-crianca (CC2, CC3) e médico-adolescente
(AD1, AD3, AD4, AD6, ADS8) foi um aspecto importante no que se refere as
explicacbes pertinentes sobre a retirada do figado e a colocacdo de outro 6rgao

saudavel. No entanto, a insuficiéncia de informac¢des foi um aspecto da préatica
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profissional que pode contribuir ou n&o para o sentimento de apoio e confianga entre

0 ser cuidado e o cuidador.

(Médico disse) Que iam tirar um figado meu, botar o de outra pessoa e
pronto e tomar os remédios [...] (TADEU, AD1)

Ai o doutor disse que meus 6rgéos ja tavam comprometido, meu figado nédo
prestava mais. E os érgdos estavam, assim, quase querendo parar, sabe?
Ai eu tive que ir [...] (TATIANA, AD3)

A médica disse que eu tinha que colocar outro figado, porque o meu néo
tava mais funcionando [...] Pensei que ia ser uma cirurgia pequena.
(JAMILE, AD6)

N&o, ndo sabia de nada. Nem eu, nem minha mée sabia que eu ia precisar
de transplante. O doutor disse que eu ia precisar depois que eu entrei em
coma. (TATIANA, AD3)

Eu ndo sabia nem o0 que era um transplante [...]. Eu tive que aprender
sozinho, porque eu ndo sabia 0 que era transplante. Nao foi aquele apoio,
assim, constante ndo. Foi dificil [...] (DAIANE, AD8)

Muitos dos sujeitos envolvidos na pesquisa demonstraram que a
indicacdo do transplante e a explicacao de suas consequéncias realizada através da
comunicacdo com o meédico foi fundamental para uma melhor compreenséao sobre o
gue estava acontecendo, bem como suas implicacbes presentes e futuras. A
adolescente explicitou claramente como o didlogo com esse profissional pode
suscitar tranquilidade e seguranca. Uma crianca explicitou a vontade de ser
informada sobre o transplante e uma adolescente em néo querer saber sobre o0s

detalhes do procedimento.

Ai ele (médico) falou sé o basico né. A mae ndo tava la. Ai ele perguntou se
eu queria e tudo. Foi quando me acalmou. Que ele foi dizendo, assim, que
era melhor, né? Ai fui me acalmando. Figuei mais tranquila. Ai quando a
mae chegou ele ja tinha ido. (RAIMUNDA, AD4)

Tinha vontade de saber [...] Ele (médico) disse ndo foi pra mim néo [...] Foi
pra minha mée. (LUCAS, CC3)

Que, naquela época, ndo se falava muito. Era uma coisa meio
desconhecida. Hoje, vocé ja tem uma certa ligagcdo com o que passa na TV.
Dava muito pouco antes. E [...] S6 fiquei sabendo mesmo, quando eu
precisei mesmo. Teve [...] tem uma consulta, acho que era até com a
psicéloga. Tinha que ir pra sala, pra saber como era a sala, uma coisa
assim. Mas eu nao cheguei a ir na sala, ndo. Passei uma hora na fila, mas
ndo fui nessa sala. Nao queria ver como era. (DAIANE, AD8)

Um adolescente ainda referiu sobre a maneira como foi explicada a ele

sobre o transplante, sem identificar quem era a pessoa:
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Ele botou um video pra gente a assistir de uma cirurgia que ele tinha
gravado. Todo mundo fica aqui né. Aqui é minha mée e aqui um pessoal que
a gente ndo conhece. Ele botou aqui o desenho de um transplante, botou o
nosso figado doente e um figado saudavel, eles disseram que ndo tinha
figado na prateleira pra gente ficar escolhendo e no dia que a gente for
transplantado ndo € pra gente ficar fazendo estripulia: beber cachaca, beber
cerveja e tal. Que era pra gente ter bastante cuidado, tomar o remédio na
hora certa ndo deixar de tomar por brincadeira, ter muito cuidado. Ele botou
também um video pra gente assistir de antes, durante e depois de um
transplante, ai todo mundo ficou aqui assistindo. (JOEL, AD5)

Convém ressaltar que o didlogo precisa ser baseado no que a crianca e 0
adolescente expressaram querer saber sobre o transplante, respeitando o seu nivel
de desenvolvimento cognitivo, emocional e cultural. Para Schonfeld (1995), “o
entendimento consciente (fatores cognitivos) € apenas um componente da resposta
da crianca a doenca. Fantasias inconscientes também podem alterar as percepcdes
da crianca sobre a doenca e o processo de tratamento, a despeito da presenca de

capacidades cognitivas maduras” (p. 965).

Diante de como e o que falar sobre uma indicagcéo tdo complexa como o
transplante hepatico, Moretto (2007) aponta que “quanto melhor for a qualidade da
relacdo médico-paciente, quanto maior for o grau de precisdo e clareza das
informacdes que o paciente recebe, maior € a chance de o paciente reagir melhor a
noticia do transplante e de aderir com mais convicgdo ao tratamento proposto” (p.
121). Contudo, faz-se necessario um dialogo que propicie a expressao da
subjetividade desses pacientes onde cabera a este profissional médico, referido por
essas criancas e adolescentes, e os demais membros da equipe oferecer um espaco
de expressao de suas duvidas, angustias, medos e fantasias, fundamental para o
acolhimento e estabelecimento de vinculo com esses sujeitos. Desse modo, “o desafio
colocado é o de aprender, reconhecer e negociar com 0 outro, que detém direitos,
autonomia e estoque cultural peculiares” (DESLANDES; MITRE, 2009, p. 641).

No tocante a ética e a autonomia da crianca e do adolescente no
processo de aceitacdo ao transplante, alguns adolescentes (AD1, AD3, AD7, AD8)
apontaram o transplante como algo que néao tiveram possibilidade de escolha e de

nao desejarem realizar o procedimento cirdrgico.

Nao tinha outro jeito [...] Eu ndo tinha querer. (EDUARDO, AD7)

Foi no dia que eu soube que era [...] Uma sala estranha. Mas, assim, sobre
o transplante, o transplante pra mim, foi [...] Foi dificil também. Muito [...]
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Muito [...] Muito estranha aquela situa¢do. Eu ndo sabia lidar com aquilo. Eu
ndo queria. Por mim, eu ndo fazia ndo. Eu ndo fazia mesmo. Mas a minha
familia, né? Eu sou de menor [...] Mandaram eu fazer e foi. (DAIANE, AD8)

De acordo com o Estatuto da Crianga e do Adolescente, no Cap. Il, Art. 17, “o
direito ao respeito consiste na inviolabilidade fisica, psiquica e moral da crianca e do
adolescente, abrangendo a preservacado da imagem, da identidade, da autonomia, dos
valores, ideias e crengas, dos espagos e objetos pessoais” (BRASIL, 1990). Como os
profissionais de salude podem enfrentar o dilema ético da autonomia de criancas e de
adolescentes diante da possibilidade de morte em frente a ndo aceitagéo do transplante?
Benevides (2005) nos faz refletir que “[...] a psicologia tal como qualquer campo de
saber/poder n&o explica nada. E ela mesma que deve ser explicada e isto s6 se da numa
relagéo de intercessdo com outros saberes/poderes/disciplinas” (p. 23). O que €é possivel
para os profissionais de saude € a discussdo sobre estratégias que favorecam a
expressao da subjetividade desses adolescentes. Fase da vida que, segundo Aberastury
e Knobel (1992), oscila entre dependéncia e independéncia e que s6 a maturidade
“permitira, mais tarde, aceitar ser independente dentro de um limite de necessaria

dependéncia”. Fica a reflexdo de Neder Filha e Frias (2003) ao sugerirem que:

Parece-nos necesséario que todos os adultos, incluindo os profissionais de
salde, que se relacionam de forma mais afetiva com um adolescente,
percebam que o conjunto de acdes por eles desenvolvidos deve funcionar
como um marco seguro de imposicéo de limites, e sobretudo, de coeréncia
apesar de, em determinadas situacdes o jovem desvalorizar a relagdo que
se estabelece. Esta situacdo, muitas vezes propicia momentos de
tranquilidade frente as inUmeras transformacdes e questionamentos que se
fazem presentes (p. 413).

Nos momentos que antecedem ao procedimento cirdrgico, quase a
totalidade das criancas e adolescentes relatou ansiedade frente a cirurgia e o medo

de ser aberta e de morrer:

Ai eu vim pra ca fiquei esperando um tempo ainda ali tirando sangue,
furaram um monte de vez, ainda fiquei ali sorrindo porque a gente veio aqui
pra isso, pra fazer o transplante, mas na hora a gente fica assim com medo,
pensando “O que é que vai acontecer comigo l1a?”. Eu ndo entendia muito
bem a responsabilidade de se acontecer comigo, porque assim € uma
cirurgia de alto porte, né? (JOEL, AD5)

Fiquei com medo. (LUCAS, CC3)
Medo de fazer, né? Tinha medo de ser aberta. (JAMILE, AD6)

SO em coisas ruins, que vai morrer [...] Que ele vai morrer, que ndo vai dar
certo. E as boas, que ele vai ficar bom. Sei 4. (TADEU, AD1)
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N&o, no dia da cirurgia eu tava muito ruim. Até as enfermeiras que tavam
aqui pensaram que eu ia até morrer [...] Na minha passou. (EDUARDO,
AD7)

Era uma vez, assim, né? Depois, assim, que eu fiz o transplante, né? Eu
passei por, por muito momento dificil, porque eu pensei que nao ia mais
sobreviver. Até os médicos mesmo, eles disseram que ndo tinham mais
jeito. Eles chegaram pra mae e conversaram com ela e tudo. Ja mandou a
mae ajeitar as coisas do enterro. (JOEL, AD5)

Estudos (CREPALDI; HACKBARTH, 2002; BROERING; CREPALDI,
2008) afirmam que “o contexto que antecede a cirurgia parece estar permeado pela
tristeza, diante da ideia de que trara consequéncias desastrosas para a vida da
crianga” (2002, p. 108). A mesma pesquisa sugere que manifestacbes de medo,
ansiedade, falta de informacgé&o por parte da equipe e dos pais podem contribuir para
o sentimento de abandono e medo por parte de criancas, 0 que corrobora os
achados do estudo. A ansiedade e o medo frente ao procedimento cirdrgico podem
ser extremamente ameacadores e desorganizador para esse publico. Assim, a
equipe de saude precisara, ainda mais, acolher esse sujeito para que “a crianga
podera acompanhar o que se passa com ela, desde que a equipe de saude esteja
preparada para informa-la de forma clara e inteligivel, considerando, evidentemente,
a faixa etaria a qual pertence” (CREPALDI; HACKBARTH, 2002, p. 109).

Assim, o Desenho-Estéria com Tema em seguida elucidou o significado

para a adolescente (AD3) sobre esta etapa do transplante e da cirurgia:

FIGURA 6— Desenho AD3 (Titulo: A minha vida).
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Outro aspecto relacional destacado no discurso de dois adolescentes
(ADG6, ADS8) foi a interacdo com o doador. Essa relacao foi relatada como algo ruim
pelo fato de ndo conhecer previamente a pessoa que doou o figado e, também, por
ndo querer se vincular a familia do doador.

Eu fiquei s6 pensando [...] Que eu ia botar o figado de outra pessoa. E
muito ruim, porque eu ndo conhecia a pessoa também. (JAMILE, AD6)

Eu sabia pouca coisa. Pouca coisa, que eu via na televisdo. Eu tenho que
esperar, tem que ser [...] Um doador ja falecido, né? Falando nisso, a mae
do doador ja manteve contato comigo uma vez [...] Foi. Até tenho o nome do
rapaz que faleceu. Ele tinha uns 18 anos, eu acho. O nome dele era R. Ela
tentou manter contato, mas eu ndo quis ndo, porque eu nao queria me
apegar ndo. Ai eu me operei logo, né? Foi dificil. (DAIANE, AD8)

Moretto (2007) faz-nos refletir em sua experiéncia com pacientes
transplantados de figado que do ponto de vista subjetivo os pacientes nao lidam
bem com o érgédo de um doador falecido:

Depois de trabalhar para assumir a doenca como sua, depois de elaborar a
existéncia de um orgao real doente como sendo parte integrante do seu ser,
devera ter que se haver com a retirada deste mesmo 6rgdo e como se nao

bastasse, com a introducdo de um 6rgdo de outro, que além de ser outro, é
outro ja morto (p. 127).

Os achados do estudo desvelam o quanto alguns adolescentes ainda

elaboram ter um 6rgdo que era de outra pessoa.

O periodo do pos-cirargico foi um momento em que a crianga € 0
adolescente depararam-se com os cuidados intensivos da equipe de saude. Assim,
0s procedimentos invasivos, as rotinas e medicacfes foram bastante importantes

para que esses sujeitos se recuperassem dentro do esperado pela equipe.

Nesse periodo os procedimentos e a rotina hospitalar foram bastante
referidos pela totalidade de criancas e adolescentes. O hospital, especificamente na
sala de recuperacao e na enfermaria, foi percebido por eles como sendo um lugar de
estranhamento, de desatencéo, de limitacdes e de se sentirem diferente, além dos

sentimentos de tristeza, desespero e medo.

Foi muito ruim [...] Porque eu queria ir pra casa. (WAGNER, CC1)
Eu queria logo ir pra casa. (DANIELA, AD2)

Porque quando eu cheguei, botaram eu pra ficar num corredor em cima de
uma maca pra ficar tirando e botando. (EDUARDO, AD7)

Ruim [...] porque vocé fica cheio de agulha, fica frio. (WAGNER, CC1)
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Ah, muito ruim. Queria ficar em pé. Eu néo podia. Primeiro de tudo, na hora
gue eu cheguei la né, quando eu fiz o transplante, quando eu me acordei, a
mée tinha ido 14, sé que eu ndo vi né? Quando eu me acordei, eu fui logo
querendo me sentar. Ai o doutor da o grito: “N&o, vocé ndo pode sentar
agora nao”. E eu: “Nao, mas eu quero sentar, eu ndo quero ficar deitada
nao”. Falando bem baixinho. Ele: “N&o, vou levantar a cama s6 um
pouquinho, sé um pouquinho, devagarinho”. Ai eu: “Ta certo”. Ai tinha uma
televisao la ligada, né? Ai eu: “Eu quero assistir também”. Ele: “Valha, a
menina ja quer assistir?” (RAIMUNDA, AD4)

Bem, quando eu ndo podia me levantar, as enfermeiras me levavam pra
banhar. Eu tinha firmeza, né? Mas tinha aquele negécio. O tristeza aquele
negoécio o tempo todo na veia. O que eu menos gostava era ser o tempo
todo furado. (JOEL, AD5)

Eu tava assim, meio assustada, porque tava cheia de aparelhos. Eu nunca
tinha feito uma coisa assim, nem nada. Eu tava boazinha, conversava e
tudo, normal. Ai foi depois que eu vim pra enfermaria, foi que eu comecei,
assim, a piorar. (RAIMUNDA, AD4)

Foi dificil. Muito dificil. Eu até [...] as vezes aqui [...] até tenho alguma foto
minha daquela época, que [...] era muito estranho olhar. E, se eu olhasse
agora, eu [...] porque era absurdo eu olhar. Eu era muito amarela, mas
muito amarela mesmo. Mais amarela que essa parede aqui, se duvidar. S6
gue essa parede aqui ndo € nem amarela, € branca. Foi dificil mesmo.
Muito remédio, muito remédio mesmo. Tanto oral como intravenoso, aqui na
veia. Muito dificil, muito. Era coisa, assim, de comprimido de uma em uma
hora. Remédio na veia quase o dia todo. Dificil mesmo. (DAIANE, AD8)

Era por causa da cirurgia, eu ndo podia se mexer. Podia dormir s0 [...] Nao
podia se mexer, virar pra um lado pro outro, ficava s6 deitado. E eu néo
gostava também quando elas iam fazer, como é que se diz [...] Fisioterapia,
eu acho [...]. Ah era, botava uma coisa pra eu assoprar, umas bolas, umas
linhas pra subir e descer. Precisa ficar sentado, e quando levantava doia.
(EDUARDO, AD7)

Porque eles [...] arrancaram a minha barriga [...] cortaram. (ELANO, CC2)

E aqui do lado. Nos dois lados. Ai s6 parava quando a mée apertava assim.
De noite eu ndo dormia. Eu ficava: 'mée eu quero ir pra casa'. Ndo via a
hora de vir pra casa. S6 que, assim, ela dizia: 'calma, calma'. Tipo assim,
como se tivesse longe. Ai que eu ficava mais desesperada, chorava muito.
Eu queria muito ir pra escola. E as minhas amigas da escola quase todo tia
tava aqui chorando e nada. Eu passei por muita coisa. (RAIMUNDA, AD4)

Nesse periodo, o individuo fica vulneravel a algumas mudancas, tanto
biolégicas como emocionais. Segundo Aguiar e Braga (2011, p. 414), “alteracbes de
ordem psicolégica podem estar presentes nesse momento, ou no pés-operatério
devido as reacdes fisiologicas do mau funcionamento do figado ou a presenca de
complicagbes com necessidade de amplo periodo de internagdo hospitalar’. Nesse
periodo tdo assustador, como descrito por esses sujeitos, foi revelado sentimentos
de muito medo e ansiedade. De acordo com Moretto (2007), “por mais tempo que
alguém passe preparando-se para um transplante, esse momento de acordar
transplantado € um marco e, ao mesmo tempo, um apelo ao simbdlico” (p. 129).

Afirma que é preciso “muito recurso simbdlico” para se perceber, sem desespero,
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como transplantado. E no caso de criangcas e adolescentes, como a equipe pode
lidar com as reac¢Bes de criangas, adolescentes e seus familiares nesse periodo?
Cabe ao profissional de saude ficar atento as necessidades das criancas e dos
adolescentes, a fim de oferecer atencédo e acdes que busquem a integralidade no
atendimento a esse publico, ja que cada individuo possui capacidade particular de
ser e de enfrentamento nessa condi¢do (CASTRO; PICCININI, 2002).

No tocante a equipe de saude, durante a hospitalizacao, foi percebida que
a vinculacdo e a referéncia com os profissionais de saude foi uma questédo
importante para esses adolescentes (AD2, AD5, AD6, AD7, AD8). Eles referiram que
ao estar na enfermaria de Pediatria se sentiam acolhidos devido a vinculacao prévia
com os profissionais e ao espaco adequado para criancas/adolescentes, com

recreacao e atividades ludicas.

Por que quando eu fiz o transplante eu fiquei |& na recuperacgéo e queria vir
pra Pediatria. Aqui eu conhecia as pessoas, |4 eu nao conhecia.
(EDUARDO, AD7)

Foi assim, porque eu queria [...] tava s6 pedindo mais pra mim ir pra
enfermaria. (JAMILE, AD6)

Otimo. Cuidavam bem, porque as vezes eu pedia um remédio, eles nédo
podiam dar. Eu mesmo tinha que pedir ao médico. Tudo tinha que ser
direitinho ali. J& pensou se eles desse um remédio que ndo foi passado e
acontecesse alguma coisa? (JOEL, AD5)

N&o, eu fiquei na enfermaria do transplante [...] E diferente da pediatria, eu
preferia ficar na pediatria [...] 14 s6 tem adulto, tem mais idoso, |4 na
pediatria tem recreacdo, as enfermeiras que eu gosto muito, desde pequena
gue eu conhego elas. (DANIELA, AD2)

Sabe-se que nesse contexto de doenca e tratamento, o hospital ocupa um
lugar fundamental em suas vidas (VIEIRA; LIMA, 2002), sendo imprescindivel uma
clinica ampliada (BRASIL, 2007a), modos de acolhimento (BRASIL, 2009c), um
planejamento ambiental (BROERING; CREPALDI, 2008), o brincar e atividades
lGdicas (WINNICOTT, 1975; MOTTA; ENUMO, 2004; CARVALHO; BEGNIS, 2006),
atividades de escolarizacdo (BRASIL, 1995; HOLANDA; COLLET, 2011), acGes de
cuidado que particularizem e flexibilizem algumas regras e rotinas hospitalares
(BRASIL, 2009b), enfim, modos de producédo pautados no cuidado (MERHY, 1999;
CECILIO; MERHY, 2003).
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Os cuidados dispensados pelos profissionais de salude no contexto da

hospitalizagcdo foram referidos pelas criancas e adolescentes como sensagao de

seguranca, atencao e carinho.

Me sentia bem [...] Me dando medicamento, agua. (ELANO, CC2)
Cuidou, cuidou bem [...] Me sinto bem. (LUCAS, CC3)

Bem, cuidava bem [...] Bem, pessoas maravilhosas mesmo, tratam a gente
bem. (TADEU, AD1)

Muito bom, porque as médicas sdo legal. Tratam a gente bem. (WAGNER,
CCl)

Eles cuidavam muito bem. Eram muito atenciosos, carinhosos [...] Eles tém
muita atencdo comigo e tal. Eu sou muito bem cuidada aqui. Recebo muita
atencdo. E quando tenho problema e [...] tenho psicologa, né? [...] Com os
médicos [...] E, os meus exames. Remédio, né? Assim, quando eu tenho
algum problema, eles cuidam logo. As enfermeiras, também s&o muito boas,
muito carinhosas as enfermeiras. (TATIANA, AD3)

Fui cuidado com carinho, eu acho. (EDUARDO, AD7)

Contudo, uma adolescente (AD8) fez diferenciacdo no cuidado de alguns

profissionais:

Na escala é bom. Tem o6tima, mas eu acho que vou definir como bom
(siléncio). Tem os médicos, principalmente a doutora X. Ela cuida muito de
mim. E [...] Algumas enfermeiras. Algumas, néo s&o todas. S&o muito boas.
Muito boa aqui. E bom [...]. Porque néo s&o todas que tem aquele cuidado
especial com a gente. Nao sdo todas. Acho que de dez, eu posso tirar umas
trés. Que cuida bem. Que vocé sente que é com o coracéo [...]. E diferente.
T4 ali s6 por fazer mesmo. So por ter que fazer, na obrigagdo. SO por isso
mesmo. (DAIANE, AD8)

Algo destacado por uma crianca (CC2) foi o incentivo da equipe ao

escutar que estava bem, como algo importante nesse cuidado:

Diz que eu t6 6timo. Que td bem. (ELANO, CC2)

E um adolescente (AD5) destacou o incobmodo ao ouvir da equipe a

noticia de 6bito na enfermaria:

As pessoas s6 ficam falando sobre figado. As vezes, as pessoas
morrem e ficam s6 falando. Pelo menos vieram pra ca e tentaram, né
verdade? (JOEL, AD5)

Nesse periodo de vulnerabilidade e dependéncia em relagcdo aos

cuidados da equipe de saude, foi percebido o importante papel que essa equipe
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assume frente as expectativas e demandas desse publico. Essas relagfes passam a
ter uma relevancia, onde € mais exigido o cuidado. Gomes, Nations e Costa (2009),
ao analisar os sentimentos, significados e resiliéncia em pacientes hospitalizados,
mostram o desafio a engrandecer o Ser humano que envolve “considerar as
condicbes desfavordveis a estada do paciente, tais como a estrutura e
funcionamento dos servigos, as acdes profissionais que discriminam e 0s impactos
das relagdes macrossociais” (p. 762). Eis o desafio a nds, profissionais de saude,
para criar possibilidades de vida durante o processo de hospitalizacdo, que
permitam atender as demandas dos sujeitos.

Diante desse contexto de transplante/cirurgia, as estratégias de
enfrentamento dessas criancas e adolescentes estiveram relacionadas com as
expectativas de seu desenvolvimento, de retomar as atividades da vida cotidiana, de
receber outro figado, da presenca da familia, dos meédicos, da equipe e da

espiritualidade.

Porque eu ia crescer. (ELANO, CC2)

Fiquei feliz, (ia) jogar bola, jogar de bila, soltar arraia. S6 isso. (WAGNER,
CCl)

Colocado outro figado, porque o meu ndo tava mais funcionando. Com
certeza, por um lado vocé fica feliz, né? (JAMILE, AD6)

E [...] s6 que na hora eu n&o fiquei com muito medo, fiquei foi realmente
feliz assim, mas depois que passou o transplante foi que eu fui realmente
ver onde que eu tava. Eu passei umas 4 horas 14, ai depois eu acordei e
figuei & na SR. Ai como eu sou crianca, minha méae podia ficar la me
olhando, ai mamae ndo saiu pra canto nenhum esse tempo todinho, ai a
médica falava: 'Va pra casa, aqui vocé nao vai poder fazer nada.' Ela ficou
& o tempo todo, nunca saiu de perto de mim. Ai depois de uns quatro dias
eu sai 14 na sala de recuperacdao e fui la pra enfermaria. (JOEL, AD5)

Figuei com medo de entrar na sala, ai a médica deixou a mée entrar e ela
ficou 14 até quando me deram a anestesia. Depois que eu dormi, foi que ela
saiu. (TADEU, AD1)

Foi bem, bom por causa dos médicos, da equipe. (DANIELA, AD2)

Rodeado por médicos e por Deus também. (TADEU, AD1)

E Deus, que sempre tava la de cima, olhando [...] sabendo o que faz.
(RAIMUNDA, AD4)

Segue o Desenho-Estéria com Tema da adolescente (AD4), no periodo do

transplante/cirurgia.
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FIGURA 7 — Desenho AD4 (Titulo: E impossivel, mas Deus pode).

De acordo com Papalia e Olds (2000), “o enfrentamento inclui qualquer
coisa que um individuo pensa ou faz para se adaptar ao estresse” (p. 529). As
formas de enfrentamento desses sujeitos podem ser a tentativa de assegurar o
controle sobre a situacdo e de preservar a esperanca diante do risco. Broering e
Crepaldi (2008) afirmam que, para tentar obter controle sobre a ansiedade e o medo,
‘o paciente pré-cirdrgico lanca mao de algumas estratégias, como: depositar
confianca na equipe de saude; crencas religiosas; a desqualificacdo dos
sentimentos; controlar o pensamento; ter sempre a companhia de alguém

conhecido” (p. 63), o que corroboram os achados deste estudo.

Cabe ao profissional de saude o compromisso ético, assegurando os direitos
e deveres da crianca/adolescente a fim de sustentar e valorizar seu modo particular de
enfrentamento. Como sugere Gomes, Nations e Costa (2009), ao acreditar que “torna-
se fundamental conhecer essas condi¢cbes em cada situacao, valoriza-las e integra-las
na pratica assistencial, a fim de oferecer um cuidado hospitalar que respeite a

dignidade, possibilite 0 'empoderamento’ e a promogao da vida” (p. 764).
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4.2.3 Ser Transplantado(a): “E realmente ndo é como era antes”

O periodo de pés-transplante tem sido experienciado pelas criangas e
adolescentes como um verdadeiro marco em suas vidas. A possibilidade de
realizacdo do transplante demarcou na vida desses sujeitos 0s sentimentos de
vitéria e gratidao, porém com responsabilidades e limitacdes que, para eles, tem
sido um custo alto para sua sobrevivéncia. Ao prevalecer a nocdao de que “e
realmente ndo é como era antes”, essas criancas e adolescentes precisam encarar

os desafios de viver a vida com algumas mudancas e adaptacdes.

Diante disso, alguns significados foram compreendidos nesse periodo,
como a percepcdo de terem sido transplantados; as mudancas e limitacdes da
condicdo; a experiéncia de sentir-se “diferente”; os sentimentos vivenciados nessa
fase; a relagdo com o doador atraveés do cuidado com o Orgao; e as estratégias de

enfrentamento na experiéncia do transplante hepatico.

Para as criancas (CC1, CC2) e os adolescentes (AD1, AD2, AD5, ADG,
ADS8), a percepcéao de terem sido transplantados tem um “lado bom”, que garante uma

nova “chance de viver” e outro “lado ruim”, que exige mudancas no modo de viver.

Por um lado € bom, por outro é ruim, né? Porque eu posso continuar minha
vida. Por outro lado, porque € algumas restricdes, sabe? Sé isso mesmo.
(DAIANE, ADS8)

Por um lado é bom, por outro é ruim. As pessoas falam porque se
preocupam comigo, mas as vezes passa do limite. (JOEL, AD5)

E bom e ruim [...]. Faz com que a gente tenha mais uma chance de viver,
que Deus deu. Por causa disso ai, remédio, ndo fazer as outras coisas [...].
E [...] e das viagens no hospital também, tem que fazer um bocado de
exame ruim. So isso. (TADEU, AD1)

Para esses adolescentes (AD4, AD5, AD6, AD7, AD8), ha uma percepcéao
positiva de terem sido transplantados, pois receberam um novo 6rgao, com ganhos

desde atencédo a se sentir melhor, com mais saude e o sentimento de vitoria:

Colocado outro figado, porque o meu ndo tava mais funcionando. Com
certeza, por um lado vocé fica feliz, né? (JAMILE, AD6)

Uma renovacao de vida. Ter mais chance de viver. Também, ganhava mais
atencéo, né? (DAIANE, ADS8)

Mudou pra melhor. Porque antes eu tinha a barriga grande ficava até com
vergonha de sair no meio da rua. Agora ndo. Eu tinha uma barriga enorme.
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As minhas pernas eram cheias de estrias, cheia de veia vermelha e depois
sumiu. Eu era todo amarelo, ainda sou um pouco amarelo, mas ja melhorou
bastante. (JOEL, AD5)

E viver melhor [...] E se sentir melhor. (EDUARDO, AD7)
Ser transplantado é uma vit6ria pra mim. (JOEL, AD5)

Foi assim, eu acho assim, que [...] Eu passei, assim, por muita coisa, né?
Foi dificil. Mas quanto mais, assim, foi dificil pra mim, maior foi a minha
vitoria. Porque hoje eu té assim boa, ndo tem quem diga que eu passei por
isso tudo. Por tudo isso [...]. Ndo, acho que continuou sendo a mesma.
Assim, s6 que assim, eu t6 me sentido melhor agora do que antes, né?
Porque, agora, eu td6 me sentido com salde. Apesar de eu tomar remédio,
eu me sinto com mais salde do que antes. (RAIMUNDA, ADA4)

Para as criancas, essas percepcdes positivas também foram ter uma vida

nova, com mais saude, além de ganhos materiais e sociais, como novos amigos.

Eu tenho minha vida. (WAGNER, CC1)

Por que eu tenho vida nova. Eu tenho um celular [...] Por que eu né&o tinha
um videogame, agora eu tenho. (ELANO, CC2)

A dor que eu sentia, agora ndo sinto mais. (LUCAS, CC3)

Eu ndo tinha amigos quando eu era pequeno, antes do transplante, agora
eu tenho. (ELANO, CC2)

A possibilidade de vida nova e renascimento foram questbes
fundamentais para os infantojuvenis na experiéncia do transplante de figado,
encontradas também no estudo de Moretto (2007) que relata a relacdo do paciente
com o transplante: “entdo € um favor que é também esperanca, € uma estranheza
gue € também gratiddo, € um alto risco que é também uma grande chance, é uma
possibilidade de morte iminente que é também a via do renascimento” (p. 120).
Assim, a continuidade da vida contribuiu para sentimentos de alegria e vitoria,
conforme Anton e Piccinini (2010b) em seu estudo com criancas e maes sobre a

experiéncia do transplante nas diferentes fases.

O Desenho-Estéria com Tema do adolescente (AD5) abaixo ilustrou esse

significado de triunfo apés a realizacéo do transplante:
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FIGURA 8 — Desenho AD5S (Titulo: Vitérias)

As mudancas e limitacbes da condicdo ser transplantado hepatico, para
todas essas criancas e adolescentes, foram consideradas um marco no estilo de
suas vidas: as mudancas nos habitos, as restricbes alimentares e as atividades

diarias e ludicas.

Isso mudou muita coisa pra mim. Eu tive que mudar muitas mudancgas.
Muita coisa que eu podia, eu ndo podia mais fazer e deixar de fazer. Muita
coisa que eu gostava. Mudou [...] 0 nUmero da minha cal¢a, mudou [...] Era
35, agora é 36 [...] Ai também teve a alimentacdo. Na hora de brincar mais
por ai, ha rua ndo podia mais ter contato, com sujeira, né? Porque ndo pode
ter gripe direto. Nao pode ter resfriado, essas coisas. Mudou algumas
coisas. A higiene também. La na minha casa, a minha familia toda.
(DAIANE, ADS8)

Porque quando eu era pequeno, antes do transplante, eu podia comer o que
eu quiser e agora nao posso mais nédo. (ELANO, CC2)

Eu n&o posso fazer o que eu fazia antes. Eu andava no sol antes, a tarde.
Agora, eu ndo vou sair a pé pra casa dos amigos. Ai eu ndo posso mais
andar a pé ndo a tarde. Também ter a comida que é diferente [...] Ndo pode
comer oleoso, com pimenta ou muito salgado. Mudou meu jeito de viver.
Nao fazer muito [...] muita arte! A arte é ndo brigar, ndo pegar peso. E
pronto, € isso ai. (EDUARDO, AD7)

Mudou a minha vida, sabe? Porque tem remédio, tem que fazer [...] ficar
vindo pro hospital, ai tem dieta, tem alimentacdo. Nao muita sabe, mas tem
[...] Assim, é, eu ndo posso mais sair, assim, sabe, fazer [..] Muita
“estripulagdo” E, estripulia. Ndo posso pegar chuva, nem muita poeira. Ndo
posso comer coisa [...] tem coisas que eu ndo posso comer. Coisa remosa,
enlatado, essas coisa assim. Nao posso, é, deixar de tomar os remédios.

Isso ai é cruel. (TATIANA, AD3)
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E realmente ndo é como era antes. (DAIANE, AD8)

Tem também algumas coisas assim, que ndo pode comer. E [...] tem muita
coisa que a gente ndo pode fazer, trabalhar no pesado. E [...] s6 isso. Andar
muito no sol quente [...] Botando forca, essas coisas assim. (TADEU, AD1)

Tem certas coisas que eu ndo posso fazer que as vezes as pessoas podem
tipo fazer atividade pesada, andar de bicicleta [...] sair de casa a noite.
(DANIELA, AD2)

Todos esses sujeitos relataram dificuldade em conviver com as mudancgas
decorrentes do transplante hepatico em suas rotinas de vida, ao ponto de
considerarem “cruel” ter que lidar com as mesmas. Segundo Vieira e Lima (2002),
eles percebiam a necessidade em adaptarem-se as restricdes impostas pela doenca
e tratamento. Apds o transplante, as coisas que “gostavam de fazer” precisaram ser
modificadas, instaurando um novo modo de viver. Nesse contexto de mudancas
significativas para esse publico pode comprometer o desempenho da independéncia
e da autonomia nessa fase da vida tdo necessaria (CASTRO; PICCININI, 2002).

Para os adolescentes (AD2, AD3, AD5, AD6, ADS8), além dessas
mudancas, ter que conviver 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, sendo vivenciado como uma verdadeira limitacdo para eles.

Sendo um transplantado? Eu me sinto assim [...] Eu acho que quando as
pessoas me veem na rua comendo alguma coisa, um hamblrguer, uma
batata frita. 'Chama a mae dele, ele tA comendo um hamburguer'. N&do vou
comer hamburguer todo dia, mas uma vez na semana, pode. As pessoas
ficam gritando no meio da rua me matando de vergonha (JOEL, AD5)

Dificil. Porque é dificil vir pra c4, de 3 em 3 meses, tomar remédio na hora
certa, ter amigo. Porque minha mée ndo deixa sair e na praia s6 deixa sair
com papai, mamae e irmao. (JAMILE, AD6)

N&o, assim [...] As vezes, eu ndo [...] assim, perto das minhas amigas, eu
ndo sinto muita diferenca [...] A ndo ser por causa que eu tenho que t&
sendo cuidada, né? Nao posso ficar saindo pros cantos e tudo mais, ficar
saindo muito, ndo posso pegar muito sol. Eu sinto diferengca assim nessas
coisas. Elas ficam saindo pra tudo quanto é canto. vai pra todo canto. E eu
nao posso muitas vezes. Tenho que ficar em casa, porque a minha mae nao
deixa. (TATIANA, AD3)

As pessoas falam porque se preocupam comigo, mas as vezes passa do
limite [...] é dificil comer, ndo podemos comer tudo o que quer, comer toda
porcaria que vé. Perguntei a médica se ir pra academia e, ndo podia ir,
porque fazia muito esfor¢o. Queria crescer, ai ela disse que a Predinisona,
sei 14, ndo deixava eu crescer. Porque tomava muito remédio. Depois do
transplante tem que tomar esse remédio ai na hora, ai as vezes € um pouco
complicado tem que ficar quatro horas sem comer, todo dia, todo dia, pro
resto da vida. (JOEL, AD5)
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Sei la [...] ndo, € porque [...]. As vezes [..] eu tenho vontade de ir pros
canto, sair com as minhas amigas. Ai, minha mae néo deixa porque ela ndo
confia em mim. N&o [...] ndo acha que v& tomar os remédios direito. Tem
medo de que eu va dormir na casa de alguém, porque pensa que eu nao
vou acordar pra tomar o remédio. Acordar de noite pra tomar o remédio.
Que eu ndo vou ter cuidado com o que comer. Ai ndo me da vontade mais
[...] Nao d& vontade de sair pra canto nenhum. Ai eu acabo ficando com
raiva. (TATIANA, AD3)

E diferente né de uma pessoa normal. Tem que tomar remédio direto, direto,
direto, direto. Tem hora pra comer, tem hora pra consulta. Diferente, bem
diferente. Hora pra dormir eu nédo tenho ndo, eu durmo na hora que eu
quero. Agora o resto, assim [...] Se eu [...] eu tenho festa pra mim. Acho que
€ so das sete até as nove. Ai ja volto pra casa. N&o tem aquela diversao que
vai, mais ou menos, até umas 12 horas, ndo. Porque é muito [...] Como é
que eu posso falar? E muita coisa que eu preciso no hospital. Remédio,
consulta, remédio, consulta. Retorno. Coisa assim. Tudo, tudo mesmo.
(DAIANE, ADS8)

Como sempre foi, eu faco os exames, ai no outro dia venho e faco a
consulta. A doutora vem, pergunta como € que eu t0, se eu passei bem [...]
ndo gosto; nao sei dizer [...] é porque passo muito tempo la dentro. E ela
fica perguntando as mesmas coisas, é chato. (DANIELA, AD2)

Agora ta mais ou menos, porque a doutora X foi embora, ndo ta mais aqui
[...] Senti. Porque agora tem uma doutora que néo sabe direito das coisas,
tem que ficar falando, repetindo tudo de novo. (JOEL, AD5)

Segundo Anton e Piccinini (2011), a situacdo de doenca cronica e o
transplante podem levar as familias a aumentarem o cuidado com a
crianca/adolescente as vezes de forma excessiva e protetora, ocasionando uma
diminuicdo do estimulo ao desempenho da independéncia. Vale considerar a fase de
desenvolvimento vivenciada, a adolescéncia, voltada para a construcdo da
identidade e autonomia desses sujeitos (ABERASTURY; KNOBEL, 1992; PAPALIA;
OLDS, 2000; NEDER FILHA; FRIAS, 2003). Precisam ser pensadas estratégias de
saude que minimizem o impacto dessas alteracdes e praticas de saude na vida

desses sujeitos, visando a promocéao do cuidado integral.

Como os servicos de saude podem contribuir para que as
criancas/adolescentes e suas familias convivam com essa condicdo de forma menos
restritiva, favorecendo a autonomia desses adolescentes? Como tornar as restricdes
menos impactantes em seu cotidiano? Assim, “como cada individuo e cada familia tem
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). Como
ajudar esses individuos a reinventarem os prazeres/sentidos da vida? Assim, coloca-se
o desafio de particularizacdo das regras e do desenvolvimento de praticas centradas

nas necessidades, condi¢des de vida e fase de desenvolvimento desses sujeitos.
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A seguir, 0 Desenho-Estéria com Tema da adolescente (AD8) demonstrou
a descoberta das mudancas e limitacdes no periodo poés-transplante, bastante

recorrente nos discursos desses pacientes.

FIGURA 9 — Desenho Daiane, AD8 (Titulo: Uma nova descoberta).

A experiéncia de sentir-se “diferente”, associados aos limites no brincar,
ao convivio social, ter um 6rgado que necessita de cuidados, a imagem corporal e a
rotina demarcada com regras, foram percebidos na totalidade das criancas e dos

adolescentes.

Porque eles dao mortal, ai eu ndo posso. Eles brincam de bola e eu
nao brinco. (ELANO, CC2)

Quando eu vou pro colégio eu tenho que merendar antes, todo
mundo pergunta: “Por que tu ndo pode comer?” Eu explico mas ai
ninguém nem liga. Os jovens de hoje em dia hdo quer saber de nada,
ai ndo adianta ficar explicando. (JOEL, AD5)

Eu me sinto diferente dos outros. Sou uma pessoa diferente. Ndo sou
a mesma de antes. Agora eu tenho outro 6rgao que [...] Veio de outra
pessoa e eu tenho que tomar muito cuidado com esse 6rgao. Nao
posso perder ele. Porque, sendo, minha vida ja era. (TATIANA, AD3)

Por que minha barriga é costurada. (ELANO, CC2)

E [...] N&o sei [...] medicacdo, que eu vou tomar até o resto da minha
vida. Tem mudanca muito grande na alimentacdo também. Tudo.
Tudo, tudo, tudo. Cicatriz também, que eu ndo gosto. (DAIANE, AD8)
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Ai eu volto pra casa, com uma bochecha enorme. (JOEL, AD5)

As vezes, eu me incomodo um pouco com a cicatriz, sabe? E.
Porque eu ndo vou mais usar biquini ndo. M6 paia! Usar mai6 agora.
Ficou tipo um “y” [...] Porque eu tenho vergonha. (TATIANA, AD3)

Tomar remédio? Eu acho a parte mais chata [..] O mais ruim € de
tarde, um que é tem que tomar até quatro horas, tem passar duas
horas, depois s6 pode comer as sete. Tomo o remédio seis, ai fico
duas horas sem comer ai tomo remédio, ai mais uma hora. (TADEU,
AD1)

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)

O lidar com essas mudancas, de restricdes aos movimentos e na imagem
corporal, a rotina de medicacdes e consultas apds o transplante nao tem sido facil
para essas criancas e adolescentes. Esses achados corroboram os estudos de
Vieira e Lima (2002) e Anton e Piccinini (2010b) em relacdo ao fato das criangas e

adolescentes do estudo também se sentirem diferentes.

Para Ferreira (2008), “o corpo é socialmente construido e nele se
materializa a relacdo sujeito x sociedade, tornando-se a arena onde acontecem 0s
conflitos simbdlicos que refletem questdées do nosso tempo” (p. 472). Nesse
contexto, o corpo passa por transformacfes e nessa fase da vida ha um
investimento de atencdo em relacdo a essas mudancas (VIEIRA; LIMA, 2002).
Esses corpos alterados por medicacdes e cicatrizes fazem com que esses sujeitos
se sintam diferente das outras pessoas, tendo que lidar com essas questfes ainda
em processo de elaboragao. Diante disso, para Capisano (1992), “se mudarmos de
modo continuo 0 nosso psiquismo, também alteraremos 0os nossos modelos do

corpo” (p. 181).

Dessa forma, pode-se pensar que, embora o transplante ofereca a
possibilidade de vida, também imp&e limitacbes e regras a serem cumpridas que,
para esses sujeitos, tem sido dificil conviver e de se perceberem, embora diferentes

de outras pessoas, semelhantes nas possibilidades de vida e (re) invencao.

Abaixo, o Desenho-Estdria com Tema da adolescente (AD2) em relacao

ao impacto na imagem corporal no periodo pos-transplante.
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FIGURA 10 — Desenho AD2 (Titulo: Uma cicatriz)

Diante dos significados apreendidos, os sentimentos vivenciados nessa
fase de pos-transplante nos adolescentes (AD3, AD5, AD6, AD7, AD8) foram de

tristeza, angustia, culpa, raiva, desanimo, conformacéo e medo.

Mas, assim [...] De vez em quando da, da, d& [...] Da tristeza né, angustia.
De n&o querer mais [...] do transplante. Num sei. Assim [...] Por que [...] As
vezes eu [...] penso que me da uma tristeza em mim, sabe? Uma raiva. Que
eu [...] Nao merecia estar com esse 6rgado. Devia ta em outra pessoa, mais
[...] Como é o nome? Uma pessoa melhor. Sei la. (TATIANA, AD3)

Porque tem muita gente que fica na fila e ndo consegue fazer o transplante.
Até eu na época eu era menor e tinha que ter uma pessoa compativel
comigo e pra crianca é mais dificil, adulto morre toda hora. Até porque eu
ndo tinha feito nada de errado, ndo tinha bebido, néo tinha fumado. Foi s6
mesmo o0 meu organismo que nao queria mais meu figado. (JAMILE, AD6)

Que, as vezes, eu [...] Eu sou muito mimada, me acho muito mimada, muito
teimosa. Fico com raiva. Minha mae fala alguma coisa que é pro meu bem e
eu fico com raiva. Ai eu ndo acho que eu merecia esse figado. Sabe? Acho
que devia ter dado a outra pessoa que merecesse de verdade, que tivesse
mais cuidado. Hoje eu tenho cuidado, mas so6 que [...] As vezes da vontade
de ndo tomar mais remédio, nem seguir ordem do médico, nem nada. D&
vontade de fazer as coisas que fazia antes. Tanta gente precisando de
figado, porque eu fui a escolhida? (TATIANA, AD3)

Agora eu tenho mais dificuldade no colégio. Nao sei por qué. Acho que é sé
coisa minha mesmo. Tdé com dificuldade em aprender as coisas. Eu néo
consigo guardar muito [...] em matéria de colégio. Té6 achando mais dificil.
Sinto que ndo vou passar de ano, esse ano. D4 vontade de deixar de
estudar, ficar s6 em casa mesmo. Deixar de ir [...] (TATIANA, AD3)
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Mais dificil [...] é [...] Saber que eu ndo vou realizar meus sonhos. (DAIANE,
ADB8)

SO que, assim, eu vou tentar. Vou tentar ndo, vou ser agora, né? Ter
cabecga, agir com mais maturidade. Vou tomar meus medicamentos direito.
Vou ter que me comportar mais, porque antes eu era muito, assim, muito
desesperada. Tudo enquanto eu queria era mais assim. Minha licdo de vida
agora, assim que eu [...] Agora eu acho que t6 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)

Até hoje eu ndo consigo jogar bola, com medo de levar uma barrigada ou
uma bolada na barriga. (JOEL, AD5)

Muito complicado dizer [...] Eu tenho medo de passar por isso de novo [...].
Quando eu t6 brincando [...] Eu tenho medo de acontecer alguma coisa por
dentro e eu ndo saber. (EDUARDO, AD7)

Antes de eu fazer o transplante, eu ia muito pra praia. Muito mesmo. Depois
gue eu fiz, eu fiquei com a restricdo de ir. Tem uma colega minha, ela foi [...]
Transplantada também daqui. Ela foi pra praia, ela voltou depois, uma semana
depois, ela tomou a vacina contra a gripe A. Ai ela faleceu. Ai eu tenho medo
de ir pro mar por causa disso. N&o sei. Eu ndo vou. (DAIANE, ADS)

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 sdo caracterizadas por perdas e
nem sempre 0s sentimentos (depressdo) e expressdes de tristeza “deve ser
considerada uma experiéncia negativa, mas, talvez, uma elaboragéo construtiva” (p.
1). Porém, por vezes, h4 uma exacerbacdo desses sentimentos nesse processo
onde necessita de maior atencdo da equipe de saude, oferecendo-lhes um espaco
de escuta. O medo de morrer nessa fase do pdés-transplante ainda permanece. O
Estudo sobre o transplante de Anton e Piccinini (2010b) corrobora para os achados
dessa pesquisa ao afirmar que o medo permanece presente por um periodo mais
longo. Porém, nessa fase, o0 medo esta relacionado com a perda do 6rgao/rejeicéao

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 expresséo do instinto de autoconservacao, uma forma
de protecéo a vida e uma possibilidade de superar os instintos destrutivos. A
propria palavra autoconservacao implica um esfor¢o contra as forcas de
desintegracdo, um estimulo para o funcionamento biol6gico normal (p.24).

Parece que o medo da morte e a possibilidade de reviver o contexto pré-
transplante/cirurgia através da rejeicdo do enxerto sédo fatores que influenciam, para

esses adolescentes, a permanecer enfrentando a condicdo de ser transplantado
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hepético de forma a continuar aderindo o tratamento proposto pela equipe de saude.
O atendimento psicologico pode facilitar esse processo de enfrentamento,
propiciando a expressdo desses sentimentos, a fim de ampliar a possibilidade
dessas criancas e adolescentes em elaborar suas experiéncias e perdas.

Através dessa pesquisa, foi percebido que uma crianca (CC1) e cinco
adolescentes (AD1, AD2, AD3, AD7, AD8) trouxeram em suas falas uma relagdo com

o doador, como uma figura significativa, através do cuidado com o 6rgao.

Foi muito bom, porque eu recebi um figado, era de um senhor de 62 anos,
muito bom. Porque foi um figado novo. (WAGNER, CC1)

De saber que vocé, que eu carrego dentro de mim um figado que foi de
outra pessoa, se vocé parar para pensar [..] E estranho, porque tipo
imaginar que eu vivo com o figado de outra pessoa, que ndo é mais 0 meu,
que ele precisou morrer para eu ficar com o figado. (DANIELA, AD2)

Normal, quer dizer quase normal [...] Porque tem o 6rgao de outra pessoa e
tem que tomar o remédio direito. (TADEU, AD1)

Nao sou a mesma de antes. Agora eu tenho outro 6rgdo que [...] Veio de
outra pessoa e que eu tenho que tomar muito cuidado com esse 6rgdo. Nao
posso perder ele. Porque, sendo, a minha vida ja era. (TATIANA, AD3)

E dificil ainda saber né que tem uma coisa que ndo € minha aqui, né? Toma
remédio pra poder ficar dentro de mim. E dificil [...] até hoje. (Daiane, AD8)

E, transplantada [...] Ser [...] diferente, especial. N&o sei, porque ndo é como
as outras pessoas. Vocé agora tem outro 6rgdo, tem que cuidar dele, tem
uma nova vida. (TATIANA, AD3)

Porque o transplante é [...] E porque tiram uma coisa da gente e colocam
outra, outra melhor. (EDUARDO, AD7)

Parece que, para esses adolescentes, aderir ao tratamento proposto
atravées de tomar os remédios, ir as consultas estd relacionado com a
responsabilidade de cuidar do Orgdo, mantendo a vida. Segundo estudos
(MORETTO, 2006; PEREIRA, 2008) com pacientes transplantados de figado, é
preciso tempo para assimilacdo psicologica e adaptacdo a nova realidade, sendo

“‘um processo continuo e ininterrupto” (2008, p. 26).

Em sua tese, Moretto (2006) reflete sobre sua entrada no servico de
transplante de figado do HCFMUSP e sua experiéncia no atendimento a pacientes
transplantados. Faz a reflexdo do trabalho subjetivo que €, para o paciente
transplantado, o lugar do novo 6rgao dentro de si, “0 Outro em si”. Considera que “o

Outro é sempre o Outro, e como Outro, convém ao sujeito que permaneca sempre
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como Outro (fora), especialmente na experiéncia do “outro em si” (p. 200)”. Assim,
esses pacientes transplantados relatam sobre o novo 6rgdo como se ainda nao
pertencessem a eles (Moretto, 2007). Corroborando os achados da pesquisa,
guando se percebe que, para algumas criancas e adolescentes, o trabalho subjetivo
de incorporacao desse novo 6rgdo € complexo e necessita de tempo.

Apesar dos achados acima descritos, 0s sujeitos deste estudo,
demonstram expectativas e esperancas. Sendo estas identificadas como as
estratégias de enfrentamento na experiéncia de ser transplantado hepatico, a saber:
a esperanca, como recuperar as atividades da vida cotidiana; escrever no diario; o
apoio dos amigos, da familia e da equipe de saude; a espiritualidade; e os projetos

para o futuro.

Porque eu ia crescer, depois do transplante. (ELANO, CC2)
Jogar bola, jogar de bila, soltar arraia. S6 isso. (WAGNER, CC1)

Tem a ver por que [...] 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 diério, no caderno [...] Eu gosto de estudar muito, porque
nos ultimos dois anos eu ndo estou estudando. Por conta do transplante e
da complicacdo que eu tive. Ai eu gosto muito de escrever. (DAIANE, AD8)

E diferente, porque depois de eu ter passado por tudo isso assim [...] ai tém
muita gente, os meus amigos [...] a maioria diz que se fosse com eles, eles
nao aguentavam. Eles dizem que eu sou forte. (DANIELA, AD2)

Eu acho [...] Assim, né? Ajudou, também, assim. As minhas amigas me
ajudaram muito, porque eu dizia a elas, né? Depois que eu mudei de
colégio, que elas ndo sabiam como eu era antes, que eu era mais fininha e
tudo. Ai eu contei minha histéria pra elas e elas também me ajudaram
muito. Mas ndo tinha mais jeito, depois disso. Foi quando eu fiz o
transplante e agora estou tomando o remédio bem direitinho. Porque,
sendo, eu sei que se eu ndo tomar eu vou operar de novo e nao quero mais
passar por nada de novo do que eu passei. (RAIMUNDA, AD4)

Ai eu volto pra casa, com uma bochecha enorme, e como a gente é
evangélico, né? Ai la na igreja tinha um bocado de irmao, eles fizeram uma
festa l4. Ai na hora que a gente chegou la todo mundo chorando, os irmé&os
todo o tempo orando por mim I4. Na hora que a gente chegou la tava todo
mundo feliz da vida. Nesse tempo eu vinha de dois em dois meses, ai eu
fiquei vindo, né? E t6 vindo até hoje, dois anos e cinco meses. (JAMILE,
ADG6)

Ah, sei |4, assim, no comeco eu tava meio assim [...] “Oh mae, eu vou parar
de fazer um monte de coisa. N&o vou poder, assim, mais comer iSso, hem
aquilo. Nem sair pra isso, nem aquilo”. Minha méae diz: “calma, vocé nao
pense nisso nao” [...] Ah, porque aqui eles ddao muita atencdo a gente e
tudo. S&o muito atenciosos com a gente. Por enquanto, eles ajudam. Se a
gente ndo tiver ajuda financeira né e tudo, eles ajudam também. Conversa
com a gente. (RAIMUNDA, AD4)
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Esta sendo bom. Porque tem todo apoio especial pra ser transplantada aqui
dentro, pra quem vai fazer. Tem tudo, tem tudo o que vocé precisa. Tem
fisioterapia. Tem [...] Antes de vocé fazer o transplante, j4 tem. Depois, tém
psicélogos. Tem tudo, tudo o que vocé precisa, vocé tem. SO que eu nao
aproveitei muito bem ndo isso, ndo. Tenho preguiga de vir pra fisioterapia. E
a psicologa eu vinha, quando tinha consulta. Porque era marcada na
consulta. (DAIANE, AD8)

Eu me sinto bem. Eu me sinto bem. N&o sei se [...] 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 n&o, 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 véo fazer o que & melhor pra mim
[...] toda hora, mesmo eu nado tando aqui. E, de saber que eles estédo aqui s6
pra mim, que é o trabalho deles. (DANIELA, AD2)

Agora eu acho que t6 me sentido mais madura do que antes, agindo com
mais maturidade e tudo [...] Pois &, assim [...] Sei la, eu ainda sou né muito
crianca. Mas, antes, eu era mais. Pra mim, eu fingia que ndo entendia nada.
Pra mim, tanto faz como tanto fez. Antes, a médica falava comigo: “Olha,
Raimunda [...]” Antes deu fazer né Ia no hospital. “Vocé vai ter que tomar o
seu remédio direito, sendo vou vai ter que fazer [...]"”. Eu t6 nem ai. Eu ficava
assim. Desse jeito, pra mim, tanto faz, como tanto fez. Agora eu me
preocupo mais comigo, né? Com a minha saude. (RAIMUNDA, AD4)

E normal ser transplantada, colocar outro figado, sobreviver de novo.
(JOEL, AD5)

Acho normal pra viver [...]. Normal, quer dizer quase normal. (TADEU, AD1)

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

Os Desenhos-Estorias Livres da crianca (CC3) e do adolescente (AD1) a
seguir, respectivamente, também refletem os modos de enfrentamento no periodo

pos-transplante:
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FIGURA 11 — Desenho CC3 (Titulo: Deus)

FIGURA 12 — Desenho AD1 (Titulo: Eu e minha familia)
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De acordo com Papalia e Olds (2000), “o enfrentamento € um processo
dindmico em constante desdobramento; escolher a estratégia mais apropriada exige
uma reavaliacdo continua do relacionamento entre a pessoa e o ambiente” (p. 529).
Desse modo, os pacientes possuem diversos modos de enfrentamento durante o
processo de adoecimento (NATIONS; GOMES, 2007), bem como no convivio com a
condicéo de transplantado de figado. O estudo de Ravagnani, Domingos e Miyazaki
(2007) aponta que as formas utilizadas pelos pacientes para enfrentar uma situagao
adversa sao preditores de qualidade de vida em pacientes transplantados. Os
achados da pesquisa apontam que para as criangcas e os adolescentes tem sido
importante as formas de enfrentamento descritas acima, corroborando com o0s
estudos supracitados que afirmam que as estratégias dependem dos recursos
culturais e individuais, além do apoio social e habilidades sociais de cada individuo.
Assim,

[...] nas doencas crbnicas, as estratégias de enfrentamento tém papel
mediador entre sujeito, salude e doenca. Ao discutir enfrentamento e
doencas cronicas € preciso considerar as implicacdes destas sobre o

desenvolvimento e reacBes do paciente, da familia, e de grupos sociais
(2007, p. 179).

Diante disso, para os referidos autores, faz-se necessario a identificacéo
e compreensdo dessas estratégias a fim de promover a autonomia e integridade
desses sujeitos, além de facilitar o desenvolvimento de intervencdes e programas

para essa populacéo.

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 interacdo com seu grupo de pertenca vém

orientar as praticas profissionais e familiares junto ao adolescente” (p. 194).

Por fim, acredita-se que o conhecimento sobre as demandas dos sujeitos
pode orientar o cuidado e organizar as praticas em saude que sejam integrativas e

humanizadas no contexto saude-adoecimento de criancas e adolescentes.



CONSIDERACOES FINAIS
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5 CONSIDERACOES FINAIS

No presente estudo, as criangcas e o0s adolescentes entrevistados
apontaram diversos sentimentos e questdes complexas envolvidas no contexto do
transplante hepético. Acredita-se que a presente pesquisa pode compreender os
significados da experiéncia do transplante de figado, identificando os significados da
relacdo de cuidado e, também, descrevendo as estratégias de enfrentamento
utilizadas por esses sujeitos no percurso do transplante. Desta forma, possibilitando
uma melhor compreenséo da experiéncia do transplante hepatico infantojuvenil a luz

da realidade dessas criancas e adolescentes do HUWC/UFC.

Observou-se que a experiéncia do adoecimento, da indicacdo e
realizacdo do transplante hepatico e a vivéncia de ser transplantado para esses
sujeitos foram bastante dificeis e ansiogénicas, exigindo em todo processo

adaptacdes e investimento emocional para a elaboracéo dessa realidade.

No que tange as principais problematicas encontradas, a peregrinacao
nos diversos centros de atencdo a saude e a demora para a identificacdo da
terapéutica adotada pela equipe de saude foram questbes marcantes nas falas
desses sujeitos. O que nos faz refletir sobre o quanto o sistema de saude ainda
precisa avancar no respeito ao acesso, nos modos de organiza¢cao dos servicos e na

producéo do cuidado oferecida a populacao.

Da indicacdo do transplante a cirurgia, momentos de ansiedade e
iminéncia da morte foram as experiéncias das criancas e adolescentes nesse
periodo. Tendo em vista esses sentimentos, a participacado da equipe de satde como
potencial, e principal cuidadora desses sujeitos e de suas familias sdo dados
relevantes para a responsabilizacdo da equipe nas praticas de assisténcia integral e
humanizadas para com esses sujeitos. Diante desses dados, as proprias criancas e
adolescentes afirmaram a importancia da equipe como apoio para o enfrentamento e
sugerem que a atencdo seja ainda mais particularizada, as a¢des de cuidado mais
interdisciplinares e a comunicacdo seja continua para o didlogo e promotora de

autonomia, protagonismo e vida.
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A adequacao do espaco fisico e relacional com a organizagdo hospitalar e
a equipe de saude nas diversas fases do transplante foi uma questdo central em
seus discursos. O espaco para a expressao e a subjetividade das criangcas e dos
adolescentes precisa ser constantemente levado em consideracdo, devido o
compromisso ético com a autonomia e os direitos humanos e sociais desses

sujeitos, inclusive assegurados pelo ECA.

A experiéncia do transplante hepatico para as criancas e os adolescentes
constituiu uma vivéncia marcada pelos sentimentos de vitéria e alegria, 0 que o0s
fazem enfrentar a condicdo de modo um tanto quanto gratos. Porém, paralelo a
esses sentimentos, as mudancas e limitacdes foram vividas por esses sujeitos de
forma relevante, necessitando constantes adaptacfes. As constantes idas ao
ambulatorio, medicacdes, restricbes alimentares, sentir-se diferente, o controle dos
pais e da equipe, entre outros ja explicitados anteriormente, apontaram urgente
reflexdo sobre a importancia da singularizacéo nos diferentes modos de producéao de
acoes em saude, pautadas em suas reais necessidades, demandas e de

investimento na vida desses sujeitos.

Quanto a experiéncia de possuir um 0rgao de outra pessoa, assumindo o
compromisso no cuidar deste, e esta pessoa sendo morta, tem sido uma questéo de
investimento psiquico para varios desses pacientes. O que nos remete a inferir que
o0 acompanhamento psicologico, ja ofertado, € fundamental para a elaboragéo
psiquica dessas criancas e adolescentes em todo o processo de transplante de
figado. Este acompanhamento pode levar esses sujeitos a refletirem sobre essa
condicdo, ajudando-os nos seus modos particulares e coletivos de enfrentamento,

ao poder facilitar no processo de resolucdo de alguns de seus conflitos internos.

Nesse contexto, essas criangas e adolescentes nos revelaram e
ensinaram sobre diferentes formas de enfrentamento. Nos modos particulares de ser
e sentir, os enfrentamentos foram também coletivos, oferecendo-nos meios de
ajuda-los a se reorganizarem e se readaptarem continuamente em sua condi¢cdo. A
presenca da familia, da equipe, a espiritualidade, e a esperanca de retorno a
condicdo de saude, a conformacdo e os projetos futuros foram as principais
estratégias que tem ajudado esses sujeitos a enfrentarem a condicdo de ser

transplantado. Além disso, esses sujeitos desvelaram a importancia do cuidado
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profissional que suscite a atengéo e o afeto, ressaltando no individuo a dignidade de

Ser humano, a fim de promover a saude, a vida.

Convém explicitar que se considerou como limite do estudo o fato da
pesquisa ter sido realizada valorizando somente as percepc¢des das criangas e dos
adolescentes, nao sendo possivel compreender de modo mais amplo o ambiente e
as relagbes familiares em que estavam inseridos por nao ter considerado as
perspectivas destes outros membros. Assim, destacam-se as recomendacdes de
mais estudos na area do transplante hepatico relacionados ao impacto desse

transplante no desenvolvimento e na dinamica familiar de criancas e adolescentes.

Diante do exposto, foi percebido que a tentativa de compreender a
experiéncia de criancas e adolescentes na condicdo de transplantado de figado
pode contribuir para a identificacdo das estratégias de enfrentamento desses
sujeitos e como eles vivenciaram o processo de transplante. Aléem disso, essa
compreensao sobre seu proprio processo de transplante podera subsidiar
informacbes que favorecam uma melhor atencdo e modos de producdo mais

humanizado e integral dos profissionais de saude para com esse publico.

A partir das discussfes apresentadas, ressalta-se a necessidade do
hospital estar inserido em redes de atencdo, onde o usuario obtenha um cuidado
transversal em todo seu percurso, com qualificacdo dos profissionais no
acolhimento, na identificacdo das primeiras necessidades e devidas resolutividades.
Assim, os modos de producédo de cuidado poderao ser ainda mais horizontalizados e

0 acesso e acolhimento sejam garantidos nessa trajetoria.

No que se refere a atencdo ao processo comunicativo e de autonomia
dessas criancas e adolescentes, urge a necessidade de que a elaboracdo de
protocolos, da clinica e dos cuidados em saude possa ser centrada no sujeito-
usuario, sendo a partir de suas demandas as ac¢les particularizadas e os projetos
terapéuticos singulares. A partir dessa compreensdo, a comunicacdo podera ser
ampla e todo o processo dialogado conjuntamente com essas criancas/adolescentes
e sua familia, respeitando a fase de desenvolvimento e uso de uma linguagem

adaptada a realidade sociocultural.
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A partir da andlise dos resultados e discussdo apresentada, poderia ser
possivel que houvesse um modo de producédo de cuidado voltado ainda mais para
com esse publico? Onde desde o inicio do adoecimento, em suas andancas,
criancas/adolescentes e suas familias pudessem ser acompanhadas e orientadas de
forma a favorecer sua participacdo e autonomia em todo o processo de transplante
hepatico. Nessa fase inicial de adoecimento, o acolhimento podera ser uma excelente
estratégia na identificacdo das demandas particulares e do contexto sociocultural,
aliado a qualificacdo da equipe multiprofissional em oferecer respostas rapidas e
possiveis. No decorrer do periodo de hospitalizacéo e de cirurgia para o transplante, a
preparacdo com intervencdes ludicas através de brinquedos e desenhos pode
propiciar a livre expressao desses pacientes facilitando a assimilacdo psicolégica da
realidade a ser enfrentada, considerando a fase de desenvolvimento dos sujeitos.
Além disso, um ambiente hospitalar que favoreca o acolhimento desde as instalacdes
com espacos ludicos a um processo de trabalho pautado em acdes de cuidado
sustentando os direitos de criancas e adolescentes, com visita aberta e
acompanhante em tempo integral. No periodo pos-transplante 0 acompanhamento da
equipe podera ser baseado nas potencialidades dos sujeitos, na tentativa de reinseri-
los em seu contexto social minimizando as possiveis limitacbes, ampliando as
possibilidades de reinvencdo dos modos de vida. Diante disso, reafirma-se a
importancia do acompanhamento psicolégico a fim de possibilitar a crianca, ao

adolescente e sua familia um espaco de escuta, portanto, de atencéo integral.

A presente pesquisa sera compartilhada com a equipe do transplante
hepatico do HUWC/UFC na tentativa de promover uma reflexdo sobre os processos
de trabalho e como essa equipe pode contribuir, ainda mais, na reorganizacdo de
acOes que possibilitem a autonomia e maior participacado desses sujeitos e de suas
familias em seu processo de transplante de figado. No tocante a préatica da equipe,
sugere-se que a metodologia utilizada na presente pesquisa, através de desenhos e
contacdo de histérias, possa ser incorporada na clinica com criancas e
adolescentes, podendo propiciar 0 acesso aos seus sentimentos e ideias,
possibilitando uma acéo de cuidado focada em suas reais necessidades. Além disso,
propomos a criagdo conjunta com a equipe do transplante hepatico de um guia a
partir das histérias reveladas, que oriente uma préatica de cuidado integral com

criancas e adolescentes e seus familiares no HUWC.
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APENDICE A
Roteiro de Caracterizagc&do dos Sujeitos

Nome

|dade

Sexo

Escolaridade

Nivel Sécio-econdmico (Renda mensal)
Posicédo na familia

Procedéncia (Estado e cidade)

Tempo de Transplante

© 0 N o 0 bk~ w0 DdhPRE

Local do Transplante

10. Diagnostico Pré-Transplante



APENDICE B

Questbes Norteadoras

Como foi para vocé ficar doente?
Conte-me a histdéria do seu transplante hepatico
Como € para vocé ser transplantado?

Conte-me como esta sendo seu tratamento no hospital, como

VOCé se sente?
Como voceé se sente na relacdo com a equipe de saude?

Gostaria de contar mais alguma coisa sobre 0 seu transplante que

eu precise conhecer?



APENDICE C

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Eu, Yadja do Nascimento Gongalves, psicéloga mestranda do Curso de Mostrado
Profissional em Saude da Crianca e do Adolescente - UECE, juntamente com
Annatdlia Meneses de A morim Gomes, professora doutora e orientadora do
Mestrado Profissional em Saude da Crianca e do Adolescente - UECE, gostariamos
de convida-lo (a) para participar de urna pesquisa intitulada: “A experiéncia de Ser
transplantado hepéatico na perspectiva de criancas e adolescentes: contribuicdes
para uma abordagem psicossocial”. A pesquisa podera ser Util para compreender a
vivéncia de criancas e adolescentes que passaram pela experiéncia de transplante
de figado acompanhados pela equipe de Transplante de Figado do Hospital
Universitario Walter Cantidio/UFC.

Com essas informacdes gostaria de convidar seu filho (a) para participar
dessa pesquisa. Gostaria de entrevistar seu filho (a) sobre o que ele (a) tem a dizer
a respeito da experiéncia do transplante e ainda pedir que realize um desenho sobre
alguma historia que ele me conte. A entrevista tera uma duracdo média de uma hora
e faremos o uso de gravador.

Os pacientes, criancas e adolescentes, terdo a livre escolha para
participar do estudo. E garantida a liberdade de deixar de participar do estudo em
gualquer momento da pesquisa sem qualquer prejuizo a continuidade de seu
tratamento.

Vale ressaltar que é compromisso dos pesquisadores utilizar os dados
coletados somente para esta pesquisa, que o anonimato dos participantes sera
preservado e que o participante néo ficara exposto a nenhum risco.

Em qualquer etapa do estudo, vocé tera acesso aos profissionais
responsaveis pela pesquisa para esclarecimento de eventuais duvidas. A principal
investigadora € a psicologa mestranda Yadja do Nascimento Gongalves, que pode
ser encontrada no endereco Avenida Dedé Brasil, Campas
UECE, no Bairro Itaperi; telefone(s) (85) 31019924 ou pelo celular (85) 96045357.

Se vocé tiver alguma consideracdo ou duvida sobre a ética da pesquisa,
entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do HUWC - Rua
Capitdo Francisco Pedro 1290, Rodolfo Tedfilo; fone: (85) 3366-8589 - E-mail:
cephuwc@huwec.ufc.br.



mailto:cephuwc@huwc.ufc.br.

Termo de consentimento Pos-Esclarecido

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informacdes
gue li ou que foram lidas para mim sobre o estudo acima. Ficaram claros para mim
quais sao os propoésitos do estudo, os procedimentos a serem realizados, seus
desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos
permanentes. Ficou claro também que tenho garantia do acesso a tratamento
hospitalar quando necessario. Concordo voluntariamente em participar deste estudo
e poderei retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o
mesmo, sem penalidades ou prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa
ter adquirido, ou no meu atendimento neste Servigo.

Data [ ]

Assinatura do responsavel Legal

RG:

Data [

Assinatura da crianca/adolescente e/ou digital

Para casos de pacientes menores de 18 anos, analfabetos, semi-analfabetos ou
portadores de deficiéncia auditiva ou visual

Data [ ]

Assinatura do responsavel Legal



APENDICE D

PROPOSTA PARA A EQUIPE

Sugestdo de como os profissionais podem interagir melhor com a
crianca/adolescente, facilitando a escuta das necessidades e expressdo dos seus
sentimentos, para uma adequada comunicacgao/informacao.

CONSIGNA: Sugerir que a crianga/adolescente faga um desenho relacionado com
as fases do transplante hepatico.

1- PERIODO DE ADOECIMENTO

Inquérito:

Como foi ficar doente?

Como vocé se sente?

Vocé tem algo que gostaria de saber?

O que vocé acha que pode te ajudar?

2- PERIODO TRANSPLANTE/CIRURGIA
Inquérito:

Vocé sabe o que é um transplante de figado?
Vocé tem vontade de saber mais sobre o transplante de figado?
Sobre o que vocé gostaria de saber?

Como vocé se sente?

O que vocé gostaria de saber sobre a cirurgia?
O que vocé acha que pode te ajudar?

3- PERIODO POS-TRANSPLANTE

Inquérito:

Como esta sendo para vocé ser transplantado?
Mudou em alguma coisa sua vida?

Como vocé esta se sentindo?

Como esta lidando com as mudancas?

O que tem sido mais dificil?

O que vocé acha que pode te ajudar?



ANEXOS




ANEXO A

RESOLUGAO N° 41, DE 13 DE OUTUBRO DE 1995

O CONSELHO NACIONAL DOS DIREITOS DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE - CONANDA.
reunido em sua Vigésima Sétima Assembléia Ordinaria e considerando o disposto no Art. 3° da Lei 8.242. de
12 de outubro de 1991. resolve:

I — Aprovar em sua integra o texto oriundo da Sociedade Brasilcira de Pediatvia, relativo aos Direitos da
Crianga ¢ do Adolescente Hospitalizados, cujo teor anexa-se ao presente ato.

Tl - Esta resolugio enira em vigor na data de sua publicagéo.

NELSON DE AZEVEDC JOBIM
Presidente do Conselho

ANEXO DA RESQLUCAO N° 41 DE 09 13 DE OUTUBRO DE 1995 (DOU Secéo 1, de
17.10.1995)

DIREITOS DA CRIANCA E DO ADCLESCENTE
s Direito 4 prote¢do a vida ¢ a saiide. com absoluta prioridade ¢ sem qualquer forma de discriminacdo.

1
2 Direito a ser hospitalizado quando for necessario ao seu tratamento, sem distingdo de classe social,
condig¢do econdmica, raga ou crenga religiosa.

3. Direito a ndo ser ou permanecer hospitalizado desnecessariamente por qualquer razao alheia ao methor
tratamento de sua enfermidade.

4,  Direito a ser acompanhado por sua mie, pai ou responsavel, durante todo o periodo de sua
hospitalizagdo, bem como receber visitas.

3 Direito a ndo ser separado de sua mae ao nascer.

6.  Direito a receber aleitamento materno sem restrigdes.

7. Direito a ndo sentir dor, quando existam meios para evita-la.

8. Direito a ter conhecimento adequado de sua enfermidade, dos cuidados terapéuticos e diagndsticos a

serem utilizados, do prognostico. respeitando sua fase cognitiva, além de receber amparo psicoldgico, quando
se fizer necessario.

9. Direito a desfrutar de alguma forma de recreagdo, programas de educagdo para a saude,
acompanhamento do curriculum escolar, durante sua permanéncia hospitalar.

10.  Direito a que seus pais ou responsaveis participem ativamente do seu diagnostico, tratamento e
prognostico, recebendo informagBes sobre os procedimentos a que sera submetido.

11. Direito a receber apoio espiritual e religioso conforme pratica de sua familia.
12. Direito a ndio ser objeto de ensaio clinico, provas diagnosticas ¢ terapéuticas, sem o consentimento
informado de seus pais ou responséveis e o seu proprio, quando tiver discernimento para tal.

13.  Direito a receber todos os recursos terapéuticos disponiveis para a sua cura, reabilitacdo ¢ ou prevengao
secundaria ¢ terciaria.

14.  Direito a protegio contra qualquer forma de discriminagdo. negligéncia ou maus tratos.
15.  Direito ao respeito a sua integridade fisica, psiquica e moral.

16. Direito a preservagio de sua imagem, identidade, autonomia de valores, dos espagos ¢ objetos pessoais.



17.  Direito a ndo ser utilizado pelos meios de comunicagdo, sem a expressa vontade de seus pais ou
responsaveis. ou a sua propria vontade, resguardando-se a €tica.

18. Direito a confidéncia dos seus dados clinicos, bem como Direito a tomar conhecimento dos mesmos,
arquivados na Institui¢@o, pelo prazo estipulado em lei.

19, Direito a ter seus direitos constitucionais ¢ os contidos no Estatuto da Crianga ¢ do Adolescente,
respeitados pelos hospitais integralmente.

20.  Direito a ter uma morte digna, junto com seus familiares, quando esgotados todos os recursos
terapéuticos disponiveis.

(Of. n°141/95)



ANEXO B

PARECER COMITE DE ETICA E PESQUISA
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA _
HOSPITAL UNIVERSITARIO WALTER CANTIDIO
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

Rua Capitéo Francisco Pedro, 1290 — Rodolfo Tedfilo - 60.430-370 - Fortaleza-CE
FONE: (85) 3366-8589 / 3366-8613 E-MAIL: cephuwc@huwe.ufc.br

Protocolo n®: 001.01.11

Pesquisadora Responsavel: Yadja do Nascimento Gongalves

Departamento / Servigo: ;

Titulo do Projeto: “A experiéncia de ser transplantado hepatico na perspectiva de
criancas e adolescentes: contribui¢des para uma abordagem psicossocial”.

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

Salientamos a necessidade de apresentagdo de relatério ao CEP-HUWC da pesquisa
dentro de 12 meses (data prevista: 31/03/12).

Fortaleza. 31 de mar¢o de 201 1.

Lot .mw@w.ﬂ,,_,,
Dra. Maria de Fatima de Souza
Coordenadora do CEP - HUWC



ANEXO C

DECLARACAO DE AUTORIZACAO DO COORDENADOR DO SERVICO
DE TRANSPLANTE DE FIGADO

oy
e e

MEC - UFC :
HOSPITAL UNIVERSITARIO WALTER CANTIDIO - HUWC
Rua Capitdo Francisco Pedro, 1290 — Rodolfo Teéfilo — 60.430-370 ~ Fortaleza-CE

Fortaleza, 21 de Dezembro de 2010.

Eu, José Huygens Parente Garcia, coordenador do Servigo de Transplante de
Figado do HUWC/UFC, conhego o protocolo de pesquisa intitulado: A experiéncia de
Ser transplantado hepético na perspectiva de criangas e adolescentes: contribuigdes para
uma abordagem psicossocial, desenvolvido por Yadja do Nascimento Gongalves,
conhego seus objetivos e a metodologia que sera desenvolvida, estando ciente de que a

pesquisadora nfo ir4 interferir no fluxo normal destée Servigo.

o

< -

Dr. José Huygens Parente Garcia
CRM 3791



ANEXO D

DECLARAGAO DE NORMATIZAGAO AS REGRAS ORTOGRAFICAS,
GRAMATICAIS E DE FORMATACAO (ABNT

DECLARACAO

Declaro para os devidos fins que a dissertagéo intitulada A EXPERIENCIA
DO TRANSPLANTE HEPATICO PARA CRIANCAS E ADOLESCENTES:
ENTRE O DIFERENTE, O MORRER E AS MUDANCAS NA VIDA,
apresentada ao Curso de Mestrado Profissional em Saude da Crianca e do
Adolescente, da Universidade Estadual do Ceara, sob autoria de YADJA DO
NASCIMENTO GONCALVES, CPF. 63890860320, atende as normas
ortograficas e gramaticais da Lingua Portuguesa, bem como as normas de

formatacdo (ABNT) exigidas.

Fortaleza, 23 de Fevereiro, 2012.

Paola Fonseca genevides
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