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repercussoes no seu ciclo de vida familiar
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Resumo

O presente trabalho teve como objetivo compreender os significados atribuidos ao
transplante hepatico por pacientes transplantados apdés no minimo 12 (doze) meses do
procedimento e as repercussdes no seu ciclo de vida familiar. Para tanto, realizou-se um
estudo qualitativo, exploratorio e descritivo, de corte transversal, por meio de estudo de
casos multiplos, analisados sob a perspectiva da Teoria do Ciclo de Vida Familiar.
Participaram deste estudo, trés pacientes transplantados, dois do sexo masculino e uma do
sexo feminino, com 57, 46 ¢ 30 anos de idade, ¢ que haviam realizado o transplante
hepatico hd respectivamente, 1, 3 e 5 anos, ¢ permanecem em acompanhamento
ambulatorial no servi¢o de transplante hepatico de um hospital publico do sul do Brasil.
Foram realizadas entrevistas semiestruturadas, individualmente com cada participante, no
periodo de setembro a outubro de 2019. A andlise se deu por meio de estratégia de estudo
de casos multiplos e, posteriormente, da contextualizagdo teorica dos casos através da
analise baseada em proposigoes tedricas. Para tanto, realizou-se a descri¢dao de cada caso
e, posteriormente, a discussdo dos mesmos através de quatro categorias de andlise, a
saber: a) o ciclo de vida familiar no pré-transplante hepatico; b) o momento atual do ciclo
de vida familiar; c) os significados atribuidos ao transplante hepatico; e, d) as
repercussoes futuras no ciclo de vida familiar. Os resultados ressaltaram que os trés casos
discutidos apresentaram repercussdes importantes nos estagios do ciclo de vida individual
e familiar provenientes do processo de adoecimento nos periodos pré e pos-transplante
hepatico, evidenciando que adoecimento interfere tanto no desenvolvimento do sistema
familiar, como na transicdo entre os estagios desenvolvimentais € na execucdo das
tarefas. Quanto as perspectivas das futuras etapas do ciclo de vida familiar dos
participantes, ressalta-se que estas poderdo apresentar mudangas significativas, com
transicdo do estdgio vivenciado e nas tarefas desenvolvimentais previstas para cada
momento. Por fim, no que se refere aos significados atribuidos ao transplante, os
participantes identificaram o mesmo como a possibilidade de sobrevivéncia frente ao
adoecimento hepatico, além da perspectiva da mudanca de vida.

Palavras-chave: Transplante de Figado; Estidgios do Ciclo de Vida; Significados;
Psicologia.



Introducio

O Transplante Hepatico, assim como dos demais orgaos, compde a Politica
Nacional de Transplante de Orgdos e Tecidos regulamentado pelas legislagdes n°
9.434/97 e n° 10.211/2001, e apresenta-se como uma alternativa de tratamento que visa a
manutencao da sobrevida, sendo indicado em todas as fases de desenvolvimento da vida
humana (Brasil, 1997; Brasil, 2001).

Por tratar-se de uma reconhecida terapéutica que tem por objetivo o tratamento de
doengas hepaticas agudas e cronicas, compreendidas como graves e terminais pelo
processo de morbimortalidade, a quantidade de transplantes vém apresentando um
crescente aumento no numero de centros de transplantes de 6rgdos para a realizacdo do
procedimento (Ferrazzo, 2014; Aguiar & Braga, 2012; Miyazaki, Santos Junior, &
Miyazaki, 2018).

O transplante de 6rgdos apresenta um histérico de desenvolvimento recente, mas
em processo de consolidagdo progressiva cada vez maior como uma possibilidade
terapéutica frente ao adoecimento grave e terminal de alguns 6rgdos, dentre eles o figado
(Aguiar & Braga, 2012; Rasia, 2013). Sendo assim, compreende-se que juntamente com
0 avango tecnoldgico que possibilita cada vez seguranca na realizacdo do procedimento,
fazem-se necessarias pesquisas que investiguem e compreendam as repercussoes
psicossociais deste procedimento a curto, médio e longo prazo para o paciente e sua
familia no intuito de melhorar a qualidade de vida destes sujeitos (Nobrega & Lucena,
2011; Miyazaki et al., 2018; Aguiar et al., 2018).

O Brasil ocupa a segunda colocagdo mundial em niimeros absolutos na realizagao
de transplantes hepaticos realizados anualmente, permanecendo atras apenas dos Estados

Unidos da América. Outro dado apontado ¢ a indisponibilidade da realizagdo deste



procedimento cirargico pelo sistema complementar de saude (privado e convénios), ou
seja, o transplante hepatico ¢ realizado exclusivamente pelo Sistema Unico de Satde
(SUS), que apresenta um dos maiores programas publicos de transplante do mundo
(Pacheco, 2016; Aguiar et al., 2018).

Pesquisas identificam a ndo adesdo aos tratamentos pds-transplante como
importante fator para o risco de rejeicdo do enxerto e a possibilidade de oObito dos
pacientes transplantados (Nobrega & Lucena, 2011; Brandalise & Pagnussat, 2015;
Aragjo et al., 2018). No que se refere aos aspectos psicoldgicos relacionados a adesio aos
tratamentos em saude, verifica-se que o individuo somente adere quando as orientagdes e
terapéuticas apresentam-se acessiveis ao seu nivel de compreensao e forem permeadas de
significados e singularidades conferidos pelo proprio sujeito, apresentando relevancia
frente a sua histéria pessoal e projetos de vida (Nobrega & Lucena, 2011; Grandesso,
2011; Aguiar & Braga, 2012; Miyazaki et al., 2018).

Segundo Rolland (2001; 2016), o processo de adoecimento pode ser dividido
entre as doencas que apresentam inicio abrupto e agudo e aquelas em que o
desenvolvimento acontece de maneira gradual. Cabe salientar que, dependendo do tipo de
adoecimento, o paciente ¢ a familia lidam com estressores diferenciados. Nos casos de
doencas agudas, as mudangas afetivas e estruturais ocorrem em um curto intervalo de
tempo, necessitando uma rapida adaptacdo do sistema familiar para administrar a crise,
sendo assim, proporcionam tensdes relativamente maiores. Nos casos de doencas
progressivas, as mudancas familiares acontecem de maneira gradual com possibilidade de
um periodo de ajustamento, permitindo a divisdo de energia entre os familiares e
proporcionando assim a oportunidade de protecao frente a outros danos, a desintegragdo e

a eventualidade de perda.



A doenca cronica pode ser considerada como um importante evento estressor na
vida do paciente e de sua familia, tendo em vista que a presenca e o agravamento dos
sintomas impdem a necessidade de readaptacdo constante, marcada pela mudancga de
papéis e incorporagdao de novas formas de cuidados, sendo que estas ndo se apresentam
como tarefas faceis para o individuo e sua familia (Rolland, 2001; 2016; Souza & Bding,
2018).

Neste sentido, Rolland (2001; 2016), enfatiza a importancia da compreensao do
adoecimento de acordo com o estdgio do ciclo de vida familiar vivenciado pelo individuo
adoecido, assim como de todo o sistema familiar tendo em vista a repercussdao em todos
os membros de maneiras diferenciadas. Ainda, ressalta que as doengas cronicas se
diferenciam em trés formas, de acordo com seu curso, a saber, as de maneira progressiva,
de curso constante e aquelas que se apresentam como reincidentes e/ou episodicas.

No caso da doenca hepatica, a mesma enquadra-se como uma doenca crénica que
¢ progressiva, mas que apresenta curso perioddico, tendo em vista que ha momentos de
grande exacerbagdo dos sintomas com a manifestagdo de importante piora clinica e risco
de obito, seguidos de periodos com maior estabilizagdo e controle da doenca, até que
evolua com a necessidade de realizagdao de um transplante de figado (Rasia, 2013; Aguiar
et al., 2018).

No que se refere a vivéncia do paciente e de sua familia nesse processo marcado
pela alternancia entre periodos de estabilidade e de crise/exacerbagdo, faz com que as
familias permanegam em estado de tensdo, tanto pela frequéncia entre os momentos de
crise € ndo crise, quanto pela inseguranga frente a recorréncia dos sintomas. Isso faz com

que a familia apresente certa flexibilidade quanto a organizacao familiar, inclusive quanto



a importante oscilagdo psicologica e comportamental de seus membros (Rolland 2001;
2016).

Neste contexto, entende-se a doenga hepatica como um processo de adoecimento
cronico e de importante impacto para o individuo e sua familia, com possibilidade
iminente de letalidade, tendo em vista que o tratamento somente ¢ realizado mediante a
presenca de sintomas e, que, nos casos mais avangados, condiciona-se a necessidade de
um transplante do 6rgao acometido (Nardi, Moré, & Peres, 2017; Aragjo et al., 2018).

Ressalta-se a necessidade de compreender a importancia do individuo e de seu
sistema familiar durante todo o processo de adoecimento, desde o diagndstico, até mesmo
apos a realizagdo do transplante hepatico e a repercussao que este apresenta para a familia
(Arayjo et al., 2018). Nesse sentido, a perspectiva tedrica do Ciclo de Vida Familiar
favorece a identificagdo do desenvolvimento da familia através de um panorama
composto de diversas fases e tarefas que devem ser desenvolvidas pelos membros
pertencentes ao sistema familiar em cada etapa evolutiva (Cerveny & Berthoud, 2010;
Carter & McGoldrick, 2001; McGoldrick & Shibusawa, 2016).

Sendo assim, neste estudo utilizou-se das proposi¢oes de Carter ¢ McGoldrick,
que identificam seis estagios do Ciclo de Vida Familiar, a saber, primeiramente o estagio
de saida de casa pelo(a) jovem solteiro(a); posteriormente, o estdgio de unido familiar
através do casamento e a constru¢do de um novo sistema familiar; ja o terceiro estagio ¢
marcado pela chegada dos filhos pequenos; o quarto estagio do ciclo de vida familiar ¢
descrito pela presenga de adolescentes na familia; na quinta etapa do ciclo de vida
familiar evidencia-se 0 momento em que os membros, antes adolescentes, agora buscam
a saida deste sistema para seguimento de suas vivéncias; e, por fim, o sexto momento do

ciclo da familia ¢ denominado pelo estdgio tardio de vida, quando ocorre o



envelhecimento ¢ a mudanca dos papéis geracionais (Carter & McGoldrick, 2001;
Walsh, 2016).

Ressalta-se que os pontos de transicdo da trilha desenvolvimental de um estagio
ao outro podem estar marcados por um importante estresse familiar, quando se
evidenciam sintomas frente a interrupgao ou alteracao no fluxo esperado do ciclo de vida
familiar. Neste sentido, destaca-se a presenca de ansiedades que podem apresentar-se nos
processos desenvolvimentais de maneira horizontais ou verticais. Compreende-se como
fluxo de ansiedade horizontal as mudangas nao esperadas pela familia no decorrer da
trajetoria do ciclo vital, tais como, uma enfermidade cronica. Ja o fluxo de ansiedade
vertical se refere aos padrdes transgeracionais transmitidos a familia através da
triangulacdo emocional, dentre os quais encontram-se os tabus, as expectativas de papéis
que serao desenvolvidos pelos membros, os rétulos, incluindo também situagdes de
opressdo na familia (Carter & McGoldrick, 2001; Walsh, 2016).

Dentre as possibilidade de atuagdo da psicologia na assisténcia ao individuo com
hepatopatia ressalta-se a contribui¢do para a analise das condig¢des psicossociais do
individuo candidato ao transplante e de seu sistema familiar, avaliando os aspectos
psicoldgicos, as condigdes emocionais € a organizacdo familiar para a realizacdo do
procedimento, auxiliando também na identificagdo das percepcdes frente ao
procedimento e a continuidade do tratamento de acordo com o momento vivenciado
(Lopez-Navaz et al., 2010; Miyazaki et al., 2018).

No entanto, estudos apontam que apds a realizacao do transplante e retorno para o
domicilio, o atendimento psicologico ao paciente e sua familia ocorre na maior parte das
vezes ambulatorialmente, em alguns casos por meio de grupos de apoio, a partir do

encaminhamento da equipe de saude, apos a deteccdo de demandas relacionadas ao



enfrentamento da doenca e a adesdo as orientagdes da equipe, quando ha disponibilidade
deste servico (Nobrega & Lucena, 2011; Miyazaki et al., 2018).

Para o presente estudo, as autoras realizaram buscas por artigos cientificos, nas
bases de dados BVS, Scielo, BVSPsi, publicados em portugués e inglés nos ultimos dez
anos (de 2009 a 2019) com foco nos significados, vivéncias, percepgdes ¢ mudangas
experienciadas por pacientes (adultos) e familiares sobre a realizacdo do transplante
hepatico, incluindo estudos sobre o periodo pré e pos-procedimento. As buscas ocorreram
entre os meses de outubro de 2018 a outubro de 2019, com os descritores “transplante de
figado”, “estdgios do ciclo de vida”, “significados”, “psicologia”, combinados de
diferentes maneiras, nos idiomas portugués e inglés.

Depois de realizada a exclusao das publicagdes duplicadas, ou que nao
disponibilizavam o texto completo, ou cujo foco ndo contemplava os temas relacionados
ao presente estudo (tais como avaliacdo psicologica para transplante hepatico,
intervengdes psicologicas com pacientes transplantados, estudos experimentais com
pacientes transplantados, perspectiva de profissionais da equipe de saude, politicas para
transplantes de orgdos, entre outros) foram selecionados 11 artigos para a leitura na
integra. Tais publicacdes referiam-se a estudos relacionados ao processo de adoecimento
hepatico e realizacdo do transplante com foco nos temas: aspectos psicossociais € a rede
de apoio familiar (Aguiar et al., 2018; Aratjo et al., 2018; Nardi, Mor¢, & Peres, 2017);
percepgdes e significados do transplante hepatico (Aguiar & Braga, 2012; Rasia, 2013);
adesdo ao tratamento (Brandalise & Pagnussat, 2015; Nobrega & Lucena, 2011); atuagao
da psicologia junto ao paciente com doenga hepatica (Lopez-Navaz,2010); adoecimento

hepatico e transplante (Pacheco, 2016; Lopes, Grams, & Burlin, 2017; Ferrazzo, 2014).



Além dos artigos cientificos mencionados acima, a presente pesquisa se sustenta
teoricamente na perspectiva da Teoria do Ciclo de Vida Familiar e no entendimento dos
processos de adoecimento através desta perspectiva teorica. Nesse sentido, o presente
estudo teve como objetivo compreender os significados atribuidos ao transplante hepatico
por pacientes transplantados apos no minimo 12 (doze) meses do procedimento e as
repercussoes no seu ciclo de vida familiar.

Especificamente, pretendeu-se descrever as caracteristicas sociodemograficas dos
participantes, contextualizando com suas historias de vida e os estdgios do ciclo de vida
familiar vivenciados nos periodos pré e pds transplante, assim como analisar a
compreensao dos participantes frente ao processo de adoecimento até o momento atual, e,
ainda, investigar a influéncia da familia no processo de decisdo frente a necessidade de
realizar o transplante hepatico.

Espera-se que o (re)conhecimento pela equipe de satde, em especial dos Servicos
de Transplante de Orgdos, assim como pelo proprio paciente e sua familia, dos
significados que sdo atribuidos ao transplante hepdtico e a repercussdo deste
procedimento no ciclo de vida familiar deste individuo, possam auxiliar no processo de
assimilagdo e ressignificagdo do adoecimento, visando desta forma a melhoria da

qualidade de vida pos transplante.

Método
Delineamento
Trata-se de um estudo qualitativo, exploratério e descritivo, transversal, nos
moldes de estudo de casos multiplos (Minayo, 2010; Yin, 2001; 2015). A escolha do

método de estudo de casos multiplos ¢ uma das estratégias de preferéncia em estudos
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qualitativos, quando o pesquisador apresenta pouco controle frente aos eventos e o foco
em questionamentos que buscam respostas aos “como” e os “porqués” de determinado
fenomeno. Objetiva a investigagdo aprofundada e possibilita o reconhecimento de
diversas realidades, as quais sdo atribuidos os significados construidos pelos sujeitos

(Yin, 2001; 2015; Kublikowski, 2018).

Participantes

Os participantes foram escolhidos dentre os pacientes transplantados hepaticos
que se encontram em acompanhamento ambulatorial em um hospital publico do sul do
pais. A referida institui¢do trata-se de um hospital universitario caracterizado como de
médio porte, que possui cerca de 300 leitos ativos destinados aos pacientes. No que se
refere ao Servico de Transplante Hepdatico, o mesmo ¢ referéncia para o estado de Santa
Catarina, juntamente com outros quatro hospitais do estado. Encontra-se em
funcionamento desde novembro de 2011, e ja realizou mais de 118 transplantes até o
momento'. A principal porta de entrada para o acompanhamento no ambulatério do
Transplante Hepatico ¢ através da Central de Regulacdo, do ambulatorio de
Gastroenterologia e do Servico de Urgéncia e Emergéncia do proprio hospital (Lopes,
Silva, Grams, & Burlin, 2017).

O levantamento dos possiveis participantes ocorreu através de pesquisa junto aos
prontuarios de todos os pacientes que realizaram transplante hepatico na instituicao,
desde o inicio do servi¢o no referido hospital. Foram selecionados os pacientes que se
encontravam em acompanhamento regular e que tinham retorno agendado no periodo

previsto para a coleta de dados da pesquisa, compreendida entre os meses de setembro e

1 Dados obtidos junto a instituigo.
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outubro de 2019. Ao todo, trinta pacientes transplantados apresentavam o retorno
agendado no periodo estimado, e desse total, vinte e trés foram excluidos por nao se
enquadrarem nos critérios de inclusao e exclusao.

Para a participacdo no presente estudo foram estabelecidos como critérios de
inclusdo as seguintes condigdes: pacientes que realizaram o transplante hepatico na
institui¢ao pesquisada ha no minimo 12 (doze) meses do inicio da coleta de dados; idade
minima de 30 anos € no maximo 60 anos de idade; ndo apresentar comprometimentos que
pudessem interferir na coleta de dados; pacientes que ndo foram avaliados e/ou
acompanhados pelas pesquisadoras previamente a coleta de dados; e aceitar participar da
pesquisa mediante assinatura em Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).
Ja os critérios de exclusao foram definidos como: pacientes que realizaram o transplante
hepatico em outras instituigdes; ter realizado o procedimento em tempo inferior a 12
(doze) meses; apresentar problemas neurologicos/de satide ja diagnosticados que
inviabilizassem a coleta de dados; participantes menores de 30 anos de idade e maiores
de 60 anos de idade; e discordar em participar do estudo ou, aqueles que ndo registraram
assinatura no TCLE.

Inicialmente realizou-se a busca ativa dos participantes por meio de verificagdo
junto ao Servigo de Transplante Hepatico do hospital, acerca das datas e horarios em que
os pacientes possuiam consulta agendada no ambulatorio. Apos a identificagdo destes
possiveis participantes, realizou-se contato telefonico com os mesmos, com um dia util de
antecedéncia a consulta, a fim de convidéa-los para a pesquisa. Entre os sete pacientes que
atendiam aos critérios de inclusdo do presente estudo, trés foram selecionados por
conveniéncia, para compor o estudo de casos multiplos, sendo dois do sexo masculino e

um do sexo feminino, denominados Caso 1, Caso 2 e Caso 3.
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Durante o contato telefonico, os objetivos do estudo eram apresentados e era
realizado o agendamento para a entrevista individual. Ressalta-se que todos os pacientes
selecionados e contatados previamente por telefone nao recusaram o convite para

participar da pesquisa.

Instrumentos

Neste estudo utilizou-se a entrevista em profundidade semiestruturada para a
realizacdo da coleta de dados, tendo em vista tratar-se de uma investigagdo qualitativa.
De acordo com Moré (2015), este instrumento possibilita articular o didlogo do
participante juntamente com a reflexdo dos pressupostos epistemoldgicos do estudo em
questdo, buscando os significados atribuidos pelos individuos frente as suas vivéncias,
emocodes e experiéncias de vida, dentro de um espaco relacional privilegiado.

O roteiro da entrevista (Apéndice 1) contemplou 11 (onze) perguntas para a
identificacdo e caracterizagcdo sociodemografica dos participantes, além de abordar: a)
os significados atribuidos ao transplante hepatico e a repercussdao no seu ciclo de vida
familiar; b) descricdo do momento de vida que remete ao estagio do ciclo de vida familiar
atual; c¢) a participagdo da familia no processo de decisdo frente a necessidade do
transplante; d) a compreensao sobre o processo de adoecimento; €) o relato da vivéncia
do processo do transplante para o(a) participante e sua familia; f) os desejos e planos para
o futuro ap6s o transplante; e g) a mudanca no planejamento de vida quando comparada
ao periodo pré-transplante.

O prontuario dos pacientes e demais documentos institucionais do Servico de

Transplante Hepatico, tais como lista dos pacientes transplantados e agendamentos de
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consulta hospitalar, serviram como fontes de informacao prévia para a coleta, sendo uteis

na sele¢do de possiveis participantes.

Procedimentos de coleta de dados e procedimentos éticos

Apos a concordancia dos participantes, por meio da assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice 2), as entrevistas individuais
foram realizadas em ambiente privado, nas dependéncias do ambulatorio do hospital,
apods consulta de rotina com a equipe do transplante hepatico e tiveram duragdo média de
1 (uma) hora. As entrevistas foram gravadas em formato digital para o registro, com o
consentimento dos participantes, em seguida foram transcritas e tiveram o seu audio
original apagado.

Todos os procedimentos seguiram a Resolucdo n°® 466, de 12 de dezembro de
2012 da Comissdo Nacional Etica em Pesquisa - CONEP (Brasil, 2012), que regulamenta
pesquisas realizadas com seres humanos. A pesquisa contou com autorizagdo
institucional, através de aprovagdo da Geréncia de Ensino e Pesquisa do hospital em que
os dados foram coletados, bem como da aprovagio do Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos da Universidade a qual o hospital estd vinculado, por meio do Parecer:
3.526.484, CAAE: 18193919.7.0000.0121. Ressalta-se que todos os nomes de
participantes e familiares descritos neste estudo foram omitidos, com o intuito de

preservar a identidade dos mesmos.

Procedimentos de analise dos dados

Os dados obtidos na pesquisa, foram analisados sob a perspectiva de estudo de

casos multiplos, que objetivou a busca pela singularidade, pela especificidade, pelas
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semelhangas e as diferengas de cada caso descrito, sendo possivel desta forma a
identificacao dos significados apresentados pelos(as) participantes deste estudo. Neste
sentido, a organizacao e analise dos dados foi composta por quatro etapas.

A primeira etapa consistiu na elaboracdo e proposicdo de quatro categorias de
analise definidas pelas pesquisadoras posteriormente a coleta e transcrigdo das
entrevistas, a saber: (a) O ciclo de vida familiar no pré-transplante hepatico — sobre a vida
no pré-transplante, caracterizagdao retrospectiva da rotina (diagnostico da doenga e a
indicacdo para o transplante) e o processo de decisdo; (b) O momento atual no ciclo de
vida familiar — com a descrigdo sobre o momento de vida atual do participante, ¢ a
repercussdo do transplante atualmente na vida do participante e de sua familia; (c) Os
significados atribuidos ao transplante hepatico — que tratam da representagdo do
procedimento para os participantes; e (d) As repercussdes futuras no ciclo de vida
familiar — composta pelos planos e desejos do participante e sua familia para o futuro.
Ressalta-se que o conteido obtido através da coleta de dados foi analisado a partir das
proposigdes da Teoria do Ciclo de Vida Familiar (Carter & McGoldrick, 2001).

Na segunda etapa realizou-se a leitura, descri¢ao e justaposicao dos dados dos trés
participantes, com o intuito de identificar dentre as respostas dos entrevistados, as
semelhangas, os padrdes e as diferencas entre os participantes, visando a descricdo dos
conceitos comuns ¢ das singularidades de cada caso (Yin, 2001; 2015).

A terceira etapa da analise dos dados consistiu no desenvolvimento e estruturagao
de um modelo de escrita que descrevesse os trés casos, de acordo com os dados obtidos
nas questdes pessoais € sociodemograficas da entrevista. Para tanto, utilizou-se a
estratégia analitica descritiva, tendo em vista que esse modelo estrutural permite a

identificacdo, a comparacgdo e diferenciacao entre os fendmenos que serdo analisados e,
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posteriormente, explicados (Yin, 2001; 2015). Sendo assim, esta estratégia auxiliou as
pesquisadoras no processo de escrita, identificagdao e organizacao dos dados obtidos nas
entrevistas e possibilitou de maneira facilitada a descricdo dos casos de acordo com os
dados prioritariamente elencados que foram descritos por meio de uma apresentacao
sintetizada.

Na quarta e ultima etapa da analise dos dados, utilizou-se da sintese de casos
cruzados com o intuito de descrever uma selecao de dados obtidos nas entrevistas dos trés
participantes, de maneira em que fosse possivel a visualizacdo integrada dos casos de
acordo com as categorias ja elencadas e que permitissem a visualizacdo dos contetidos
que apresentam semelhangas e, também, as singularidades discutidos juntamente com as

proposigdes tedricas que nortearam a pesquisa (Yin, 2001; 2015).

Resultados

Apresentaciao dos casos
Estudo de Caso 1

O participante 1 (P1 de 57 anos), ¢ do sexo masculino, possui ensino fundamental
incompleto, refere ser “simpatizante” da doutrina espirita. Vive em unido estavel ha 16
anos, com a segunda companheira (C de 62 anos), com quem reside atualmente. Possui 2
filhos do primeiro relacionamento (F1 de 33 anos e F2 de 27 anos), € uma enteada do
segundo relacionamento (E1 de 33 anos). Reside hd mais de 40 anos em uma cidade
localizada na regido metropolitana, proxima da cidade em que se encontra o hospital. P1
exerce atividade laboral como empresario no ramo de reparos automotivos, com renda
familiar de 5 a 10 saldrios minimos por més e, apds o transplante, permaneceu por 4

meses recebendo auxilio doenga.
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O Transplante Hepatico foi realizado ha 1 ano e 2 meses, devido ao diagnostico
de cirrose por virus da hepatite C (HCV) e hepatocarcinoma (CHC), associado ao uso de
alcool e substancias psicoativas. P1 iniciou acompanhamento para HCV ha 14 anos e
obteve indicacdo de transplante hepatico no ano de 2004, quando tinha 43 anos, porém
optou-se em manter apenas o tratamento clinico. Apds o diagnéstico de CHC, realizou
quimioembolizagao e foi listado para a realizagdao do transplante, permanecendo poucos
meses em lista de espera. P1 se denomina ‘“alcodlatra e dependente quimico em
recuperagdo” e refere-se “abstinente ha 21 anos”.

P1 realizou tratamento clinico por muitos anos. Na época do diagndstico ja havia
rompido o relacionamento conjugal com a primeira companheira. Para Peck e
Manocherian (2001) “o divorcio ¢ o maior rompimento no processo de vida familiar,
aumentando a complexidade das tarefas desenvolvimentais que a familia esta
experienciando” (p.291). Os filhos do casal se encontravam na fase da adolescéncia,
denominada como “Familias com adolescentes” (Carter & McGoldrick, 2001), que ¢
caracterizada pelas transformag¢des da familia em uma unidade que prepara os
adolescentes para o mundo das responsabilidades e compromissos adultos, na busca da
autonomia. A flexibilidade ¢ considerada como um aspecto muito importante nessa fase,
pois possibilita dosar a independéncia crescente dos filhos com a seguranca decorrente
das orientagdes dos pais (Preto, 2001).

P1 permaneceu por 14 anos em tratamento clinico e foi encaminhado para a
realizagdo do transplante hepatico cerca de 3 meses antes da realizagdo do procedimento,
quando ja& se encontrava no estagio do ciclo de vida denominado “Lang¢ando os filhos e
seguindo em frente”, também nomeado de “ninho vazio”, pois os filhos crescidos se

separam da familia a fim de estabelecerem seus objetivos de vida pessoais (Carter &
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McGoldrick, 2001). Essa fase ¢ caracterizada pela vivéncia do periodo da meia idade,
momento este em que P1 também se encontra atualmente.
Estudo de Caso 2

A participante 2 (P2 de 30 anos) ¢ do sexo feminino, possui ensino superior
completo, relata seguir a religido catolica, solteira, mas em um relacionamento estavel ha
2 anos que iniciou apods o transplante. E a mais nova de trés filhos (I1 de 35 anos e 12 de
34 anos). Os pais se divorciaram quando P2 tinha 9 anos de idade e o contato com o pai
passou a ser pouco frequente. P2 sempre residiu com a mae (M de 65 anos) em bairro
proximo ao hospital e atualmente apenas as duas residem na casa da familia. P2 exerce
atividade laboral como estilista/designer de moda em empresa do ramo téxtil, com renda
familiar de 5 a 10 salarios minimos por més e, apos o transplante, permaneceu por 1 ano e
6 meses recebendo auxilio doenca. O Transplante Hepatico foi realizado ha 5 anos e 6
meses, devido ao diagnostico de cirrose por hepatite autoimune (HAI). P2 teve o
diagndstico aos 15 anos de idade e realizou tratamento clinico para a hepatite e cirrose
por 10 anos até a indicagdo para o transplante, quando estava com 25 anos. Devido as
constantes reinternagdes e complicagdes clinicas P2 foi listada para o procedimento e
permaneceu por 4 meses aguardando o transplante.

Na época do diagndstico, P2 tinha apenas 15 anos, portanto era ainda adolescente,
e seu sistema familiar se encontrava no estagio do ciclo de vida nomeado como “Familias
com adolescentes” (Carter & McGoldrick, 2001) De acordo com Rolland (2001) se o
iniclo de uma doenga cronica de um dos membros se dd& em um periodo do
desenvolvimento como a adolescéncia, as tarefas que promovem a autonomia e a
individualidade podem ser ameacadas de modo temporario ou permanente. No momento

atual, apos a realizacdo do transplante hepatico, P2 ¢ uma jovem adulta e se encontra na
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transi¢do para o estagio caracterizado pela diferenciacdo da familia de origem, “Saindo de
casa - jovens solteiros” (Carter & McGoldrick, 2001), que compreende o periodo em que
o individuo se prepara para deixar a familia de origem, mas ainda nao estabeleceu um
novo susbsistema familiar (Aylmer, 2001).
Estudo de Caso 3

O participante 3 (P3 de 46 anos) ¢ do sexo masculino, possui ensino médio
completo, e também refere seguir a religido catdlica. Casado ha mais de 22 anos (E 42
anos), tem 1 filho (F3 de 18 anos). Reside com a esposa e filho ha mais de 20 anos em
uma cidade localizada na regido metropolitana, proxima da cidade em que se encontra o
hospital. P3 exerce atividade laboral como empresario no ramo do comércio, com renda
familiar de 5 a 10 salarios minimos por més e, apds o transplante, permaneceu por cerca
de 2 anos recebendo auxilio doenca. O Transplante Hepatico foi realizado ha 3 anos e 3
meses, devido ao diagndstico de cirrose por HCV associada ao uso de alcool. P3 realizou
monitoramento e tratamento clinico da HCV por mais de 30 anos, ou seja, quando tinha
16 anos de idade. No entanto, devido a piora gradativa dos sintomas foi realizada a
indicacdo de transplante, quando P3 estava com 42 anos, permanecendo em lista de
espera. Apdés 1 més, o paciente foi selecionado para o transplante, mas recusou o
procedimento e com isso permaneceu em lista de espera por mais 1 més até o mesmo ser
realizado. P3 apresentava autocuidado e adesdo fragil aos tratamentos em satde e o
transplante foi realizado em um curto periodo de tempo apos a confirmacao diagnostica
de cirrose.

Na época do diagndstico, ele e seu sistema familiar se encontravam no estagio do
ciclo de vida denominado de “Familia com Adolescentes” (Carter & McGoldrick, 2001).

E interessante ressaltar que durante sua propria adolescéncia, P3 ja teve o diagnoéstico de
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HCV, mas em decorréncia da nao adesdo as recomendagdes médicas, ao longo do seu
desenvolvimento, sua condicdo cronica se agravou. Segundo Rolland (2001) a
complexidade, frequéncia e eficacia de um tratamento exigido por uma doenga cronica,
variam muito de acordo com o tipo da doenga e acarretam inimeras implica¢des para a
adaptagao individual e familiar. No momento atual, ap6s mais de trés anos da realizacao
do transplante, P3 se encontra no estdgio do ciclo de vida familiar com adolescentes,

porém experienciando a adolescéncia do filho.

Discussido dos casos

A compreensdo dos significados atribuidos ao transplante hepatico por pacientes
transplantados, ap6s no minimo, 12 meses do procedimento e as repercussdes no seu
ciclo de vida familiar caracterizou o objetivo central do presente estudo. Sendo assim faz-
se necessaria a descri¢do dos estagios do ciclo de vida familiar vivenciados pelos
participantes e suas familias, tanto no momento do diagndstico e espera para a realizacao
do transplante, como no momento atual e frente as perspectivas futuras.

A importancia da investigagdo do momento de vida das pessoas através da
perspectiva do ciclo de vida familiar ¢ ressaltada por McGoldrick e Shibusawa (2016),
tendo em vista o reconhecimento das tarefas emocionais de cada estagio, juntamente com
o momento de vida atual, apresentando assim a possibilidade de previsdo do
desenvolvimento destes individuos e da familia como um todo, inclusive quanto aos
riscos futuros.

Dessa forma, a presente discussdo encontra-se dividida em quatro categorias de

analise, a saber: a) o ciclo de vida familiar no pré-transplante hepatico; b) o momento
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atual do ciclo de vida familiar; c) os significados atribuidos ao transplante hepatico; e, d)

as repercussoes futuras no ciclo de vida familiar.

O ciclo de vida familiar no pré-transplante hepatico

A analise conjunta dos casos possibilitou evidenciar que o diagnostico da doenca
hepatica ocorreu em faixas etarias e momentos distintos de vida de cada participante, no
entanto observou-se que os trés participantes e seus sistemas t€ém em comum uma etapa
desenvolvimental do ciclo de vida familiar, a saber, da “Familia com Adolescentes”
(Carter & McGoldrick, 2001), pois a vivenciaram com seus filhos adolescentes, e/ou
receberam o diagndstico quando eram adolescentes. A fase da adolescéncia ¢ um periodo
de transi¢ao marcado pela (re)definicdo dos papéis de filhos e pais dentro do sistema
familiar, no entanto as relagdes entre pais e adolescentes permanecem sendo de extrema
importincia para bem-estar emocional dos mesmos (Carter & McGoldrick, 2001;
McGoldrick & Shibusawa, 2016; Walsh, 2016).

Para os pais, como no caso dos participantes P1 e P3, as tarefas desenvolvimentais
abrangem a resposta dos mesmos frente as mudangas nas necessidades dos filhos, ora
criangas, € que agora encontram-se vivendo um momento com alteragdes importantes no
processo de individuagdo e autonomia. Tais mudangcas provocam repercussoes
significativas nas dimensdes cognitivas, emocionais, fisicas, financeiras e de socializagao.
A principal tarefa neste estagio se refere a flexibilizacdo das fronteiras familiares e a
preparagao da familia para uma mudanga qualitativa nos relacionamentos intergeracionais
(Carter & McGoldrick, 2001; McGoldrick & Shibusawa, 2016; Walsh, 2016).

Diferentemente de P1, na época do diagnostico, P2 e P3 vivenciavam a sua

propria adolescéncia, momento este em que os filhos apresentam a necessidade de um
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distanciamento dos pais, como consequéncia da crescente identidade, autonomia pessoal
e busca de aceitagdo entre os pares (Carter & McGoldrick, 2001; McGoldrick &
Shibusawa, 2016; Walsh, 2016).

Quanto a0 momento em que a doenga se manifesta no ciclo de vida familiar,
Rolland (2001; 2016) afirma que o mesmo pode ser considerado como normativo, ou
seja, de certa forma “esperado” para o momento de vida - cronoldgico e social - daquele
individuo, ou compreendido como “fora de época”, ou ndo normativo, tendo em vista nao
ser algo esperado para aquele momento do ciclo de vida individual. Nesse sentido, o
autor ressalta que, quando o processo de adoecimento ocorre no periodo nao normativo, o
mesmo pode apresentar-se desenvolvimentalmente mais perturbador, como sugere a
afirmacao da participante diagnosticada com doenca hepatica na adolescéncia:

“Foi dificil porque eu era adolescente né? [...] explicar para as pessoas, porque
eu tava um més internada e daqui a pouco eu, apareci de um outro tamanho, e dai tu ndao
pode fazer umas coisas [...] é dificil para um adolescente explicar isso para outros
adolescentes e por mais, dai todo mundo tem a Hepatite como algo, alguma coisa
contagiosa” (P2).

O adoecimento hepatico impacta negativamente e de maneira significativa ao
longo do curso da doenga, trazendo aos individuos afetados importante sofrimento por
experienciar sintomas fisicos, tais como encefalopatia, ascite, hemorragias, mas também
muitas limitagdes nas atividades cotidianas que anteriormente eram realizadas, agravadas
pela inseguranga, pela imprevisibilidade e pela falta de controle sobre o proprio corpo,
além do risco de morte (Aguiar & Braga, 2012). Tais aspectos podem ser identificados
nas falas dos participantes:

“Depois de tudo que eu passei na minha vida ali [...] ai eu tive esse problema de
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saude que eu adquiri, acredito com [...] acredito ndo, tenho certeza que foi com a minha
doenga do alcoolismo, que é uma doenga né? E da dependéncia quimica. Através dessas
dependéncias eu adquiri a hepatite e adquiri a cirrose né? Por que eu era [...] sou um
alcoolatra em recuperagdo” (Pl).

“Eu com 15 anos descobri que eu tinha hepatite autoimune, uma doenga
imunologica que o meu organismo ndo aceitava o meu figado como orgao [...] E dai eu
tomei bastante medicamento e dai com 25 anos eu ja fiz o transplante, mas eu tive, nesses
10 anos eu tive de tudo que uma pessoa com cirrose teve” (P2).

“Quando eu tinha uns 15, 14 anos eu sofri um acidente de bicicleta. Fui
atropelado. Dai eu fui pro hospital XX aqui, na época em 87, cheguei ali e recebi sangue
e dai naquela época ndo existia um controle assim que tem hoje, dai quando eu sai do
[hospital XX] eu tava com Hepatite C. Ficou incubado no meu sangue, eu sabia né, que
estava ali. E uma doenca silenciosa né? [...] Antes disso eu jd tinha diabetes, me deu
diabetes, dai perdi peso, comecei a procurar um médico [...] na verdade, todos os anos
eu fazia exame, o médico falava pra mim e eu ndo dava muita bola, entendesse? Parece
que aquilo ali, a bebida me chamava mais atengdo que o médico, entende? Eu ndo dava
muita bola” (P3).

No que se refere a decisao para a realizagdao do transplante hepatico, Rasia (2013)
aponta que a realiza¢do do procedimento nem sempre ¢ vista como uma possibilidade de
escolha para o paciente e sua familia, tendo em vista a gravidade dos sintomas e as
chances de 6bito; portanto, trata-se da possibilidade de sobreviver. Estes aspectos foram
identificados nos participantes da presente pesquisa quando questionados sobre o

processo de decisdo para a realizagdo do transplante hepatico, exemplificado a seguir:
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“Bom, essa decisdo foi assim, tem coisas na vida que, bom, cada um tem uma
maneira de ver as coisas entende? [...] isso me ajudou muito espiritualmente na hora de
eu tomar a decisdo de fazer a cirurgia né?” (Pl).

“Eu sempre soube que eu ia em algum momento da minha vida, isso sempre foi
muito claro. A doutora X sempre falou que a minha doenga ndo tinha cura e, que, se um
dia eu quisesse viver melhor eu teria que fazer um transplante” (P2).

“Ah, na hora passa muita coisa pela cabeg¢a né? Se bem que eu ndo tinha outra
escolha né? Ou fazia o transplante ou ficava ali nessa situagdo [...] Era a unica saida
que eu via né? Era o transplante, ndo tinha outra saida” (P3).

De acordo com Rolland (2001; 2016), o inicio da doeng¢a causa uma
movimentagdo da familia em torno do processo de adoecimento. Neste periodo varias
demandas se apresentam, dentre as quais, aquelas relacionadas ao ajuste de expectativas,
de papéis e fungdes dos membros dentro do sistema familiar, bem como a organizag¢do do
individuo e da familia frente a presenca de sintomas, da evolu¢dao da doenga e o temor
frente a possibilidade de incapacidade e de morte, e todos eles impulsionam a familia
para um movimento de foco em seu interior.

Neste processo, a familia pode auxiliar o individuo no enfrentamento da doenca e
também na tomada de decisdo para os tratamentos que serdo realizados, tanto de maneira
direta, como indiretamente:

“Ajudou em termos né? Porque hoje tudo que eu queria era ficar mais um tempo
com essa vida gostosa que é né? Meu Deus! Ai isso também me ajudou a tomar a decisao
ne? Mas na verdade eu vou ser sincero pra ti, eu fiz mais por mim mesmo. Fiz por mim,
porque eu me achei assim, merecedor da minha luta [...]. Ela (esposa) que me ajuda

muito, ela é o meu suporte” (Pl).
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“Ah, mas a minha familia sempre foi um presente assim, minha familia sempre
teve muito do meu lado, entdo foi bem importante [...] Foi trabalho da minha familia, de
um monte de médico que me acompanhou por um monte de tempo sabe?” (P2).

“Foi tudo eu e minha mulher. Foi quase instantaneo. Da minha esposa foi 100%,
ela ta sempre aqui do meu lado né? Sempre me acompanha [...]. Essa ai é a minha
companheira. Essa ai eu ndo tenho como descrever, pra mim ela é tudo” (P3).

Tais dados corroboram o estudo de revisao sistematica realizado por Nardi, Moré
e Peres (2017), que teve como objetivo investigar o adoecimento hepatico com enfoque
na cirrose por alcool. Os resultados indicaram que os cOnjuges e a familia imediata sdo
considerados como as referéncias principais de apoio e suporte aos individuos e, que, a
qualidade das relagdes pode interferir frente as teraputicas necessarias para o
restabelecimento das condi¢oes de satude.

Ainda de acordo com uma pesquisa realizada com 150 pacientes submetidos ao
transplante hepatico, com o objetivo de avaliar a dimensdo psicossocial da qualidade de
vida antes e depois do transplante hepatico no periodo de dez anos de funcionamento do
Centro de Transplante de Figado do Ceara/Hospital Universitario Walter Cantidio
(HUWC), evidenciou-se a importincia da atencdo a possiveis alteracdes no
funcionamento psicoldgico e comportamental do paciente. Tais alteragdes surgem ainda
no momento de crise da doenca e sdo caracterizadas através da irritabilidade e do
isolamento social, tendo em vista que estes sinais e sintomas podem dificultar a relacao
com familiares e amigos, afetando assim a dindmica familiar e social e sua repercussdo

no pos-transplante (Aguiar et al., 2018).

O momento atual do ciclo de vida familiar
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De acordo com Nobrega e Lucena (2011), mesmo apos a realizagao do transplante
o individuo continuara vivenciando o adoecimento, muitas vezes de forma passiva, diante
da necessidade de acompanhamento continuo com a equipe do transplante hepatico,
rotina de exames periddicos e das orientagdes e restrigoes repassadas no que se refere a
alimentacdo, abstinéncia do consumo de bebidas alcoolicas, terapia medicamentosa
imunossupressora permanente, fatores esses que proporcionam sentimentos e vivéncias
por vezes estressantes.

No entanto, tais dados ndo foram muito evidenciados no discurso dos

participantes do presente estudo. Apenas um dos participantes apresentou preocupacdes
mais significativas no que se refere a propria condi¢do de saude e o medo de rejeicdo do
figado transplantado:
“Na verdade, até hoje eu tenho um pouco [...] daquela rejei¢dozinha do inicio
[...] mas ta ali insistindo pra querer dar uma rejeitadinha [...] Me preocupo, as vezes eu
penso assim ‘eu té com o figado que era de outra pessoa que jd se foi’. As vezes passa
isso na cabega, uma coisa que, uma parte de mim ja se foi, morreu né? Ai eu penso, sera
que um dia isso aqui vai falhar de novo, sera que vou passar pela mesma situagdo de
novo, eu penso nisso, por isso eu penso muito mais em me cuidar, se ndo vou estragar
esse aqui também” (P3).

Quanto ao momento de vida atual dos participantes, todos descreveram como um
momento diferente ao vivenciado anteriormente ao transplante hepatico, mencionando
percepcoes positivas frente a sua condigdo de vida atual e também de sua familia:

“Meu momento de vida é, meu Deus, é otimo sabe? Porque eu me sinto assim, um
vencedor né? Fiz, to trabalhando, to vivendo, ja fui na praia, ja tomei banho de mar.

Meu Deus sabe? Entdo mudou muito a minha vida né? A minha ja era uma coisa
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prazerosa porque eu ja tinha abandonado um monte de coisa ruim, entende? Que quando
aconteceu o transplante, ai veio a preencher tudo, me completou. Ai hoje eu vivo bem
tranquilo” (P1).

“E um momento bom sabe? Eu acho que a cada momento, é o melhor momento
da minha vida. Cada ano que passa eu penso que eu vou viver o melhor ano da minha
vida e isso tem acontecido [...] enfim, eu acho que é isso assim, pensar na carreira,
pensar na familia, acho que esse é o momento. [...] Aléem da saude e, assim, mudangas de
eu poder sair de casa e saber que eu vou voltar bem, assim essa tranquilidade que eu
posso dar pra minha familia, que é um presente pra mim sabe?” (P2).

“Tudo mudou, melhorou. A gente se dedica mais a familia assim, ndo bota
dinheiro fora em bebida e essas coisas né? Hoje ndo, hoje eu saio com ela, a gente
passeia junto, vai na missa, vai em festa de aniversario, tudo em familia assim. Antes ndo
tinha isso. [...] Tudo melhor né? Tudo do bom e do melhor [...] bastante no corpo, mas
também em outras areas. Agora consigo pensar pra frente” (P3).

No que se refere a etapa do ciclo de vida familiar vivenciada pelos participantes
no momento atual, pds transplante, identificou-se que cada participante se encontra num
momento diferente, no entanto, o participante P3, assim com P2 receberam o diagndstico
de doenga hepatica durante a propria adolescéncia e P3, apos o transplante, experimenta o
periodo desenvolvimental denominado “Familia com Adolescentes”, com seu filho de 18
anos. Nesse estagio do ciclo de vida familiar ocorrem diversas adaptagdes na estrutura e
organizacao familiar, no intuito de manejar as tarefas que sdo proprias da adolescéncia,
tais como a renegociagdo de papéis dentro da familia, cuidado, aceita¢do, encorajamento
e a permissao dos pais para que o adolescente possa se aventurar fora de casa (Preto,

2001; McGoldrick & Shibusawa, 2016; Walsh, 2016). Entretanto, o relato a seguir ilustra
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a perspectiva do filho adolescente no sistema familiar de P3, que ainda denota as
peculiaridades das tarefas desenvolvimentais do adolescente, na intensa relagdo entre
autonomia e dependéncia:

“o [filho] ainda mora com a gente, trabalha conosco, ndo quer saber de
namorada, so daqueles joguinhos, do computador. Quer ficar na dele mais por
enquanto” (P3).

Quanto a transi¢do do periodo desenvolvimental dos demais participantes,
evidenciou-se que P1 encontrava-se tanto no momento do transplante, ha cerca de 1 ano e
dois meses, quanto no momento atual, no periodo denominado de “Langando os filhos ¢
seguindo em frente” (Carter & McGoldrick, 2001), caracterizado como a fase mais longa
no ciclo de vida familiar e, por vezes, a mais problematica, tendo em vista o maior
numero de entradas - casamento, nascimento - € de saidas do membros do sistema
familiar devido processo de morte (Carter & McGoldrick, 2001; McGoldrick &
Shibusawa, 2016; Walsh, 2016). A perspectiva de morte neste periodo do ciclo de vida,
pode ser compreendida através da fala de P1, ao se referir a possibilidade de 6bito em
decorréncia do transplante:

“Entdo eu pensei que se eu ndo voltasse, estaria tudo bem, meus filhos estavam
encaminhados, meus filhos sdo bem formados e a companheira também ia ficar bem, e a
outra companheira [ex-esposa] também ta bem, e ai eu tomei a decisdo de fazer a
cirurgia ne?” (Pl).

Quanto ao momento atual vivenciado por P2, identificou-se que apesar de a
mesma apresentar o maior tempo transcorrido desde o transplante - 5 anos - ainda se
encontra em processo de transicdo para o periodo desenvolvimental denominado de

“Saindo de casa - jovens solteiros” (Carter & McGoldrick, 2001). Essa etapa ¢ marcada
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pela tarefa do jovem adulto em conciliar sua familia de origem e demais relacionamentos,
bem como e entrada do individuo no mundo adulto do trabalho. A vivéncia adequada
desse periodo requer que o jovem adulto possa se diferenciar de sua familia de origem
sem que haja um desligamento total desse sistema (Carter & McGoldrick, 2001;
McGoldrick & Shibusawa, 2016; Walsh, 2016).

Nesse sentido, supde-se que o fato da participante P2 ter vivenciado seu processo
de adoecimento durante a adolescéncia, somado a experiéncia de divorcio de seus pais na
infancia tenham contribuido para que a mesma ainda nao a efetivasse a transi¢ao
completa para a proxima etapa desenvolvimental do ciclo de vida familiar, como sugere
seu relato:

“E um momento de trabalho [...] Ndo tenho pretensdo de sair daqui, eu gosto
muito de onde eu moro, com quem eu moro [mae], entdo eu ndo tenho intengdo de abrir
asas muito grandes e, enfim, é eu acho que é isso assim, pensar na carreira, pensar na
familia, acho que esse ¢ o momento” (P2).

Tais dados podem ser corroborados com a literatura que ressalta que o processo
de adoecimento, quando afeta um jovem adulto, podera repercutir no desenvolvimento do
sistema familiar, ameacando assim o processo de individuagdo e autonomia entre pais e
filhos e acarretando em maior dependéncia ao jovem adulto, que em muitos momentos
permanece maior tempo ou retorna a familia de origem para que possa receber os

cuidados necessarios no manejo da doenga (Rolland, 2001; 2016).
Os significados atribuidos ao transplante hepatico

A presente pesquisa utilizou o conceito de “significado”, conforme descrito por

Grandesso (2011), e que pode ser entendido como as compreensdes e sentidos que sdo
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elaboradas pelos proprios individuos € que nomeiam as suas experiéncias de vida, a partir
de sua realidade e, que, encontram-se em constante processo de transformacgao,
relacionada ao contexto cultural de cada individuo e a singularidade de sua vivéncia.

Considerando tais aspectos, Aguiar ¢ Braga (2012) realizaram uma pesquisa com
dezoito pacientes candidatos a realizagdao do transplante de figado junto & um centro de
referéncia no estado do Ceara, que teve por objetivo apreender o significado do
transplante de figado para os pacientes que se encontravam em lista de espera. Os
resultados apontaram que o termo "nova vida" apresentou-se como de maior significancia
para os entrevistados e, que, seguido deste, foram ressaltados os desejos dos participantes
de retornarem as suas atividades de vida cotidiana, aos habitos de vida (alimentagdo,
trabalho, lazer, educacao), vislumbrando o transplante hepatico como uma possibilidade
de resgate da autonomia. Tais achados corroboram com os dados apresentados pelos
participantes da presente pesquisa:

“Ah representa muita coisa né? Meu Deus! Poder, sabe é aprender a viver de
uma forma diferente, ver as coisas de uma forma diferente, a entender as pessoas de uma
forma diferente sabe? [...] Foi muito bom pra mim” (PI).

“Mas sempre quando eu agradego, eu agradeco uma segunda oportunidade, de
uma vida melhor sabe? [...] Foi uma oportunidade de viver melhor” (P2).

“Ah é tudo, pra mim foi a salva¢do da minha vida. Vida nova. Nossa! Com trés
anos e pouco, se Deus deu mais uma chance eu vou aproveitar né? Agora do jeito certo
né? Nao vou fazer nada errado, ndo vou beber mais, ficar do lado da minha familia,
essas coisas assim né?” (P3).

De acordo com Rolland (2001; 2016), quando uma doenga acomete um dos

membros do sistema familiar, a tarefa desenvolvimental que se impde aquele individuo e
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a sua familia ¢ a de criar um significado para a experiéncia do adoecimento e que possa
possibilitar um senso de competéncia para o enfrentamento e de certo controle frente ao
momento de crise vivenciado.

Neste sentido, identificou-se que na presente pesquisa, assim como nos achados
do estudo de Aguiar e Braga (2012), que os pacientes transplantados atribuem a
experiéncia do transplante como um momento de ressignificar suas vivéncias, realizando
reflexdes e uma revisdo da vida, das relagdes (familiares, sociais, laborais) frente a
iminéncia de morte, reflexdes de valorizagao da vida e da importancia do transplante para

a sobrevivéncia.

As repercussoes futuras no ciclo de vida familiar

De acordo com Rolland (2001; 2016), no contexto da familia, faz se necessario
além da identificagdo de um significado para o adoecimento, também o processo de
vivenciar o luto pela “vida normal”. O mesmo acontece concomitantemente ao periodo de
aceitagdo do adoecimento e realizagdo de tratamentos, e propicia que os individuos
possam retomar suas vidas sem perder as perspectivas e planos atuais e futuros,
utilizando-se de recursos de enfrentamentos e da flexibilidade para a reorganizacao dos
planos diante da nova realidade individual e familiar.

A evidéncia de expectativas otimistas para o futuro foi manifestada pelos
participantes, alguns com planejamento mais concreto e outros ainda experienciando a
sua vida sem a presenga constante de crises provenientes da doenca hepatica:

“Ah, planos para o futuro todo mundo tem e sonho todo mundo tém. Faz parte da
nossa vida né? Mas assim, eu ndo almejo muita coisa. Eu quero é viver bem, viver feliz,

poder ajudar as pessoas” (P1).
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“Ah, entdo, deixa eu pensar, eu gosto muito de viajar e foi uma coisa que eu
adquiri depois do transplante também. Algumas oportunidades do trabalho também me
levaram pra bem longe, entdo isso foi bem legal, foi um presente que eu ganhei assim da
vida, poder, poder conhecer novos lugares e, enfim, trazer essa, sem tantas preocupagoes
pra minha mae” (P2).

“Ah, deixa eu pensar, tem a minha vida pessoal assim, financeira, nossa. Antes eu
andava de carro velho, agora to com um carro bom. Bebida so leva a pessoa pra baixo,
ndo adquire nada na vida” (P3).

Ressalta-se que, mesmo que os trés participantes nao se encontrem vivenciando a
mesma etapa do ciclo de vida familiar, denotaram desejos semelhantes, dentre os quais,
maior participagcdo na vida social e familiar, bem como aquisi¢do de bens e viagens, que
anteriormente nao eram possiveis devido a propria doenga hepatica e a manifestagao
recorrente dos sintomas. No entanto, as perspectivas das futuras etapas do ciclo de vida
familiar dos participantes, com mudancas significativas nos estagios e,
consequentemente, nas tarefas desenvolvimentais parecem estar mais proximas dos
participantes P2 e P3.

As perspectivas para a participante P2 vislumbram a possibilidade de transi¢do do
momento atual denominado de “Saindo de casa - jovens solteiros”, para o estagio
caracterizado pela saida deste jovem adulto de seu sistema familiar de origem para a
construgdo de um novo sistema familiar. Para tanto observa-se a necessidade de
realinhamento das familias ampliadas com a inclusdo de possivel companheiro(a) neste
sistema ja existente, assim como a formacao do proprio sistema marital, se esse(a) jovem

passar a se relacionar conjugalmente (Carter & McGoldrick, 2001).
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Ja o participante P3, que se encontra atualmente no momento do ciclo de vida
familiar marcado pela vivéncia da adolescéncia do filho e a transi¢do para tornar-se um
jovem adulto, o futuro apresenta a possibilidade de experienciar 0 momento em que o
filho buscara sair do sistema familiar de origem para dar seguimento ao seu ciclo de vida
individual. Neste novo contexto, P3 terd diante de si novas necessidades e tarefas que
demandam ao casal se voltar para si novamente enquanto diade, assim como as perdas de
familiares, e o realinhamento dos papéis entre avos-pais-filhos adultos (Carter &
McGoldrick, 2001).

Quanto ao participante P1, ressalta-se que o mesmo se encontra na fase mais
longa do ciclo de vida familiar e, que, talvez apresente mudangas quando ele e/ou sua
companheira se encontrarem na fase final de vida, cujas particularidades incluem a
mudanga nos papéis geracionais, a constatacdo do declinio fisiologico, a transicdo do
papel de cuidador para ser cuidado, o falecimento do conjuge, dos irmdos e demais pares,

bem como a preparacao para a propria terminalidade (Carter & McGoldrick, 2001).

Consideracoes finais
O presente estudo teve como objetivo compreender os significados atribuidos ao
transplante hepatico por pacientes transplantados apds no minimo 12 (doze) meses do
procedimento e as repercussdes no seu ciclo de vida familiar. Neste sentido, os dados
apresentados evidenciaram que os participantes deste estudo compreendem o significado
do transplante como a possibilidade de sobrevivéncia, a “salvacdo” frente a sua condi¢ao
de saude, antes muito debilitada e marcada pela iminéncia de morte, e apos a realizagdo

do mesmo, com uma certa estabilizagdo da condi¢do de saude, permitiu aos mesmos
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momentos de reflexdo com relacdo aos habitos de vida, dos relacionamentos familiares,
sociais e laborais.

No que se refere a repercussao no ciclo de vida familiar antes e apds a realizagao
do transplante, os resultados denotaram que vivenciar uma doenga cronica, com
necessidade de terapéuticas complexas e com grandes riscos, tais como o transplante
hepatico, pode interferir de maneira significativa no ciclo de vida individual e familiar
destes individuos. O adoecimento repercute tanto no desenvolvimento do sistema
familiar, como na transi¢do entre os estdgios desenvolvimentais e na execugdo das tarefas
pertinentes em cada etapa, tendo em vista que o individuo pode permanecer em alguns
momentos com maior dependéncia para os cuidados, com necessidade de afastamento
laboral e, portanto, muitas vezes ocorrem trocas nos papéis desempenhados pelos
membros do sistema familiar.

Ainda, espera-se que apods a realizagdo do transplante ¢ com a transicdo do
adoecimento antes com curso reincidente, o individuo possa vivenciar uma fase mais
cronificada da doenca, sem tantas oscilagdes, necessidade de internacdes hospitalares e
com possibilidade de retornar a atividades laborais e sociais, proporcionando uma nova
adaptagdo do sistema familiar para o enfrentamento da doenca de uma maneira menos
intensa, com a continuidade do desenvolvimento do ciclo de vida de seus membros.

Por fim, cabe ressaltar que o presente artigo apresenta a perspectiva dos
participantes entrevistados nesta pesquisa, visibilizando as particularidades, semelhancas
e diferengas acerca do fendmeno estudado. Nesse sentido, reitera-se a utilizacdo das
metodologias qualitativas, pois estas oportunizam o acesso a singularidade da experiéncia
vivida, possibilitando aos profissionais da equipe de saude, dimensionar e reconhecer a

poténcia desse conhecimento para suas praticas de cuidado.

34



Enquanto possiveis contribuicdes, o presente estudo se pauta no esforgo das
ciéncias da saude para a humanizacdo da assisténcia que envolve a transformagdo de
objetivos meramente curativos de reabilitacdo organica, para a busca de uma atencao
mais singularizada a pessoa e a sua familia. Para tanto sugere-se a realiza¢ao de pesquisas
com as familias de pacientes poOs transplante hepatico, em diferentes momentos do ciclo
de vida familiar, a fim de que se busque a compreensdo das vivéncias, significados e
repercussoes que o transplante acarreta ndo somente ao individuo, mas a todo seu sistema

familiar.
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Apéndice 1 — Roteiro da Entrevista

1.

Dados de identificag@o e sociodemograficos:

Nome (Iniciais): Idade: ~ Sexo: ( ) Feminino ( ) Masculino
Numero de filhos: Idade(s):

Estado civil: ( ) Casado(a) ( ) Unido consensual ( ) Vitvo(a) ( )
Solteiro(a)

( ) Divorciado(a)/Separado(a) ( ) Namorando ( ) Outro:

Tempo de relacdo: Relagdes Prévias:

Cidade em que reside: Hé quanto tempo?

Condigdes de moradia:( ) Alugada ( ) Propria ( ) Cedida ( ) Reside com familiares

Que outras pessoas moram em sua casa?

Religido e/ou crenca espiritual:

Renda familiar: ( ) Até 4 saldrios ( ) Entre 5 e 10 salarios ( ) Acima de 10 salarios

( ) Outro Nivel de escolaridade:

Trabalha atualmente? ( ) Sim ( ) Nao. Ha quanto tempo?

Auxilio doenga/aposentadoria ( ) Sim () Nao. H4 quanto tempo?

Tempo desde o Transplante: Frequéncia junto ao Ambulatorio:

Questoes norteadoras:

2. Como vocé descreveria o seu momento de vida atual?

3. O que vocé compreende como motivo para ter realizado o transplante de figado?
4. O que representa para vocé o transplante?

5. Como vocé se sentiu frente ao processo de decisdo em realizar o procedimento?

6. Atualmente como vocé descreve o momento em que sua familia vive?
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7. Sua familia participou no acompanhamento e decisdo para realizagdo do
transplante? Como?

8. Relate sua vivéncia do periodo antes do transplante, a interna¢ao até o momento
atual.

9. Vocé considera que houveram mudangas em sua vida e de sua familia desde o
procedimento? Se sim, quais?

10. Apresenta desejos e planos para o futuro? Quais?
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Apéndice 2 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

-
fi=

i:;

g

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO DE FILOSOFIA E CIENCIAS HUMANAS
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE
Vocé estd sendo convidado(a) a participar como voluntario(a) da pesquisa
intitulada  “Significados atribuidos ao transplante hepatico por pacientes
transplantados: repercussdes no seu ciclo de vida familiar”, vinculada a Residéncia
Integrada Multiprofissional em Satde do Hospital Universitario Professor Polydoro
Ernani de Sao Thiago — HU/UFSC/EBSERH, que sera conduzida pela pesquisadora
Paula Adriane Lombardi, sob responsabilidade da orientadora Prof* Dr* Marina Menezes,
do Departamento de Psicologia da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC). Por
favor, leia este documento com bastante atengdo antes de assina-lo. Peca orientacao
quantas vezes for necessario para esclarecer todas as suas duvidas. A proposta deste
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) ¢ explicar tudo sobre o estudo e
solicitar a sua permissdo para participar do mesmo. A pesquisa cumpre as exigéncias
referentes ao sigilo e aspectos éticos conforme instituido na Resolugdo 466/12 do
Conselho Nacional de Satde (CNS) para pesquisas envolvendo seres humanos e pela
Resolucdo do Conselho Federal de Psicologia N° 010/2012. O objetivo geral desta
pesquisa ¢ compreender os significados atribuidos ao transplante hepatico por pacientes
transplantados ap6s no minimo 12 (doze) meses do procedimento e as repercussdes no
seu ciclo de vida familiar. Para participar desse estudo vocé precisara autorizar as

pesquisadoras a realizarem consulta junto ao seu prontuario, que fica localizado nas
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dependéncias da instituicdo de coleta dos dados, a saber, o hospital universitario, assim
como responder a uma entrevista semiestruturada, que tera como base um roteiro de
entrevista elaborado pelas pesquisadoras e concordar que as respostas sejam gravadas em
audio (gravador de voz) para posterior transcri¢do ¢ analise. A entrevista ocorrera nas
dependéncias do hospital e levara em torno de 40 (quarenta) minutos para ser respondida.
Essa entrevista contém em torno de 11 (onze) perguntas, incluindo os dados de
identificacao e sociodemograficos, que abordam os seguintes assuntos: momento de vida
em que se encontra; como foi a decisdo de realizar o transplante; compreensao dos
motivos para ter realizado o procedimento; participagao da sua familia em todo o
processo; representacao que tem de sua familia; relato da vivéncia do transplante desde o
periodo pré operatéorio ao momento atual, mudancas pessoais e¢ familiares desde o
procedimento; e, os planos para o futuro. Vocé ndo ¢ obrigado (a) a responder todas as
perguntas e poderd desistir de participar da pesquisa a qualquer momento, sem ser
prejudicado (a) por isso. Nao ha respostas certas ou erradas, pois o que importa ¢ como
voce compreende os assuntos abordados. As pesquisadoras responsaveis pelo estudo irdo
analisar as informagdes passadas por vocé através de seu relato nas entrevistas. Suas
respostas serdo tratadas de forma andnima e confidencial, isto €, em nenhum momento
sera divulgado o seu nome em qualquer fase do estudo. Vocé tem direito de acesso as
suas respostas e caso queira altera-las podera fazer. Apods ser esclarecido(a) sobre as
informacdes a seguir, no caso de aceitar participar desse estudo, rubrique todas as folhas
e assine ao final desse documento. As folhas também terdo sido rubricadas pelas
pesquisadoras e assinadas pelas mesmas, na tltima pagina. Este documento tem 2 (duas)
vias e 1 (uma) delas € sua e a outra ¢ das pesquisadoras responsaveis. Em caso de recusa,

vocé ndo sera penalizado(a) de forma alguma. Com relacdo aos beneficios
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proporcionados pela presente pesquisa, identifica-se a escuta individual por profissional
especializado da Psicologia, no que se refere aos pensamentos, sentimentos e significados
relacionados a vivéncia do transplante hepatico, assim como o entendimento da dinamica
pessoal e familiar do participante. No que se refere aos beneficios indiretos, a médio e
longo prazo, considera-se a possibilidade de os dados obtidos neste estudo
proporcionarem conhecimentos cientificos e subsidios tedricos e praticos a darea
Psicologia no que se refere a tematica do transplante hepatico, resguardado o sigilo das
informacdes dos participantes. Dentre os riscos, considerados minimos, identificam-se
possiveis constrangimentos ao expor seus sentimentos, percepgdes € vivéncias pessoais, a
mobilizacdo emocional frente aos conteidos abordados nas questdes da entrevista em
profundidade, o tempo despendido durante a coleta de dados, além de cansago e falta de
motivagdo para participar do estudo. Ressalta-se que, caso seja verificada presenga de
manifestagdes de mobilizacdo emocional pelo participante durante o periodo de coleta de
dados, estes serdo acolhidos(as) pelas pesquisadoras, que possuem formagdo em
Psicologia e possuem dominio técnico para o manejo de situagcdes emocionais. Sendo
verificada necessidade e/ou interesse para realizar acompanhamento por profissional da
Psicologia, sera ofertado aos(as) participantes a possibilidade de acompanhamento
psicolégico com uma das pesquisadoras juntamente ao Ambulatério do Transplante
Hepatico da institui¢do, caso os(as) mesmos(as) optem por serem atendidos por
Psicologos sem vinculo com a pesquisa e/ou hospital universitario, os(as) mesmos(as)
serdo encaminhados ao Servico de Ateng¢do Psicoldgica (SAPSI) da UFSC, que
disponibiliza atendimento individual gratuito, ou ainda, para outros profissionais que
realizam atendimento psicoldgico gratuito mais proximo ao seu local de residéncia, a

saber, rede de atencao a satde e/ou clinicas sociais. As pesquisadoras garantem que o(a)
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participante recebera todo acompanhamento e assisténcia necessarios ao longo de toda a
pesquisa. Além dos riscos ja mencionados, ha a possibilidade do risco de quebra de
sigilo, sendo este comum a todas as pesquisas realizadas com seres humanos. Neste
sentido, salienta-se que, como medida de protecdo, todos os dados coletados serao
analisados em carater cientifico, portanto, serdo registrados sem mencao aos dados de
identificacdo do (a) participante. Todos os documentos relativos a pesquisa serao
guardados em local restrito pelo prazo de 5 (cinco) anos, sem dados que possibilitem a
identificacdo dos (as) participantes. Contudo, apesar da consciéncia da possibilidade
destes riscos existirem, esta pesquisa buscara trabalhar de forma a evitar a sua ocorréncia,
bem como buscara nao ferir a singularidade do (a) participante, e sim, respeita-lo (a) em
todas as suas dimensdes. Se vocé se sentir prejudicado(a) moralmente ou materialmente
durante a realizagdo do estudo, em decorréncia da sua participagdo, sendo o dano
devidamente comprovado como decorrente dessa pesquisa, vocé podera requerer
indenizag¢do, devendo essa ser paga pelas pesquisadoras, de acordo com a legislagdo
vigente, conforme estabelecido pela Resolugao CNS 466/12. A devolutiva dos resultados
da presente pesquisa ocorrerd por meio de apresentagdo de slides e discussdao aberta ao
publico a ser realizada na instituicdo onde ocorreu a pesquisa, apds a conclusdo da mesma
em data a ser agendada. Vale ressaltar que tanto os seus dados de identifica¢ao, quanto a
sua identidade serdo mantidos em sigilo, apenas as pesquisadoras terdo acesso. Caso o0s
dados fornecidos necessitem ser utilizados em eventos ou artigo cientifico, serdo
adotados codigos de identificacdo ou nomes ficticios. Vocé€ podera questionar ou solicitar
informacdes sobre a pesquisa quando achar necessario, mesmo depois de realizada a
entrevista, por meio do contato das pesquisadoras que constam no final deste documento.

Nao havera nenhum custo a vocé relacionado a este estudo, bem como ndo havera
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remuneracao, pagamento ou recompensa pela sua participacao, sendo ela totalmente livre.
No entanto, caso existam eventuais despesas decorrentes da sua participagao, como
alimentacdo e transporte, estas serdo ressarcidas integralmente pelos pesquisadores. A
presente pesquisa estd baseada na Resolugdo CNS 466/12 e os pesquisadores declaram
expressamente que se comprometem a cumprir essa resolucdo e demais orientagdes do
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos (CEPSH). O CEPSH ¢é um 6rgdo
colegiado interdisciplinar, deliberativo, consultivo e educativo, vinculado a Universidade
Federal de Santa Catarina, mas independente na tomada de decisdes, criado para defender
os interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e para
contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éEticos. Desde ja
agradecemos sua atengdo e participacdo e colocamo-nos a disposicdo para maiores
informacgades.

Eu, , concordo em participar desse

estudo como sujeito. Fui informado(a) e esclarecido(a) pela pesquisadora sobre o tema e
o objetivo da pesquisa, assim como a maneira como ela sera feita — incluindo a gravagao
em audio das minhas respostas € a consulta ao meu prontudrio junto a instituicao - € os
beneficios e os possiveis riscos decorrentes de minha participacdo. Recebi a garantia de
que posso retirar meu consentimento a qualquer momento, sem que isto me traga
qualquer prejuizo. Fui informado também sobre o numero de telefone e e-mail da
pesquisadora e ficarei com uma copia deste termo assinado pela pesquisadora.

Nome da pesquisadora: Paula Adriane Lombardi — telefone: (54) 99926-4044 - e-mail:
paulaalombardi@hotmail.com - Residente de Psicologia do Programa de Residéncia
Integrada Multiprofissional em Saude, Enfase — Alta Complexidade. Endereco:

Departamento de Psicologia, sala 07 Bloco B — Centro de Filosofia e Ciéncias Humanas —
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CFH, Universidade Federal de Santa Catarina — UFSC, Campus Reitor Joao David
Ferreira Lima, s/n — Trindade, Florianopolis, SC — CEP: 88040-900.

Orientadora deste trabalho: Prof* Dra. Marina Menezes — telefones: (48) 3721-
2723/3721-9283 — e-mail: menezes.marina@ufsc.br - Professora Adjunta do
Departamento de Psicologia, sala 07 Bloco B — Centro de Filosofia e Ciéncias Humanas —
CFH, Universidade Federal de Santa Catarina — UFSC, Campus Reitor Joao David
Ferreira Lima, s/n — Trindade, Florianopolis, SC — CEP: 88040-900.

Vocé também podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos (CEPSH), da Universidade Federal de Santa Catarina — UFSC, pelo telefone

(48)3721-6094 ou pelo e-mail: cep.propesq@contato.ufsc.br. O mesmo localiza-se junto

ao Prédio de Reitoria II, na Rua Desembargador Vitor Lima, n.222, sala 401, bairro
Trindade, Florianopolis/SC, CEP: 88.040-400.

Nome por extenso:

RG: Data:

Assinatura

Pesquisadora: Paula Adriane Lombardi

Assinatura

Orientadora responsavel pelo estudo: Prof*. Dr". Marina Menezes

Assinatura
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