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COMPREENDENDO A DINAMICA FAMILIAR DA
CRIANCA SUBI\IIE'I:IDAﬂA TRANSPLANTE DE
ORGAOS
Ana Mdrcia Chiaradia Mendes’

Regina Szylit Bousso’

Resumo

Este estudo tem como objetivos conhecer a dindmica familiar da crianca submetida a transplante de érgios e
identificar as demandas e recursos da familia. Utilizaremos como referencial tedrico o Interacionismo Simbélico
e como referencial metodoldgico a Teoria Fundamentada nos Dados (Grounded Theory). A anélise comparativa
dos dados possibilitard desvendar o significado da experiéncia da familia que tem um filho submetido a
transplante de 6rgaos, a partir do qual estaremos propondo um modelo tedrico explicativo da experiéncia.
Descritores: Transplante de Orgdos, Familia, Crianca, Enfermagem.

Understanding the dynamics of the families of pediatric transplant recipients

Abstract

The purposes of this study are to understand the dynamics of the families of pediatric transplant recipients
and to identify the needs and resources of the family. We will use as a theoretical reference the Symbolic
Interactionism, and the Grounded Theory methodology. The comparative analysis of the data will allow the
understanding of the meaning of the family s experience, based on which we will propose a theoretical model
to explain the experience.
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Comprendiendo la dindmica de la familia de nifio sometido a trasplante de 6rganos

Resumen

Este estudio tiene como objetivos comprender la dindmica de la familia de nifio sometido a trasplante de
organos e identificar las demandas y los recursos de la familia. Utilizaremos como referencial tedrico el
Interaccionismo Simbdlico y la Teorfa Fundamentada en los Datos (Grounded Theory) como referencial
metodolégico. El andlisis comparativo de los datos possibilitard desvendar el significado de la experiencia de
la familia que tiene un hijo sometido a trasplante de 6rganos, a partir de la cual estaremos proponiendo un
modelo tedrico explicativo de la experiencia.

Descriptores: Trasplante de érganos, Familia, Nifio, Enfermeria.
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CONSIDERA COES INICIAIS

O transplante de 6rgdos é uma intervengdo cirtirgica
amplamente aceita e recomendada para o tratamento de
disfuncdes degenerativas e progressivas de érgdos de
criangas e adultos, proporcionando um aumento na
sobrevida desses pacientes e melhor qualidade de vida.
Avancos continuos tém sido feitos principalmente no que
diz respeito ao aprimoramento da técnica cirurgica e
mecanismos de imunossupressao cada vez mais eficientes
(OTTE, 2002; MIR et al., 2005).

No entanto, diferente dos avangos tecnolégicos,
pouco se tem estudado sobre o impacto emocional da
experiéncia do transplante sobre a crianga e sua familia
(FALKENSTEIN, 2004). Sendo assim, perguntamos: como
¢é para a familia viver a experiéncia de ter uma crianca
submetida a um transplante?

O principal fendmeno vivido por criangas submetidas a
transplante hepdtico consiste na luta por normalidade em
suas vidas, isto €, viver como as outras criancgas,
enquadrando o transplante na sua rotina didria. No entanto,
¢ muito dificil alcancgar a normalidade, jd que o transplante
coloca um fardo nas familias e criangas, que consiste na
administracdo constante de medicacdes que “salvam a
vida”, e conviver com o medo de uma possivel rejei¢do.
Sabendo disso, 0s pais se sentem vulneraveis mesmo apds
o transplante e podem se tornar hipervigilantes, deixando
de fazer suas atividades cotidianas e impedindo que as
criancas desempenhem tarefas que elas teriam condig¢oes
de realizar, criando uma barreira a normalidade tdo desejada
pelacrianca (WISE, 2002).

As familias se dispdem a enfrentar o “mundo
desconhecido do transplante” (WISE, 2002) porque a vida
da crianca € preciosa. As ddvidas e incertezas que
permeiam o periodo de espera pelo transplante, a esperanga
de uma nova vida para a crianga, o processo de ser
confrontado e ter que decidir pelo transplante do filho, o
dilema de “trocar um problema de satde incontrolavel por
um sobre o qual se tem controle” (ASSIS, 2000), a dura
realidade de enfrentar a terapia imunossupressora e seus
efeitos colaterais pelo resto da vida, as altera¢des na rotina
e nos papéis desempenhados pela familia para conviver
com a nova realidade que o transplante proporciona e a

luta para voltar a normalidade, apesar das circunstancias,
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sdo aspectos significativos da experiéncia, que nos levam
a concordar com Wright, Leahey (2002) quando dizem
que “a doenga é um evento da familia”. Portanto,
consideramos de extrema importancia a realizacdo de
estudos e pesquisas voltados para a compreensido dos
aspectos relacionados a experiéncia e a dinamica das
familias que t€ém um filho em situacdo de transplante.

Se a equipe de enfermagem pedidtrica e de transplante
estiver apta a identificar as necessidades dessas familias,
bem como possiveis recursos, atuando de forma a
aproximar-se da familia, muitas das dificuldades podem
ser trabalhadas, e tanto a familia quanto a crianga podem
enfrentar a experiéncia de forma menos sofrida.

Sendo assim, diante dessas indagagdes sobre “como
¢ a experiéncia da familia que tem uma crianca submetida
a transplante de 6rgdos”, estamos realizando um estudo
com os seguintes objetivos: conhecer a dindmica familiar
da crianga submetida a Transplante de Orgdos; identificar
as demandas e recursos da familia; e construir um modelo
tedrico explicativo da experiéncia da familia que tem um

filho submetido a transplante de 6rgaos.
PERCURSO DA PESQUISA

A abordagem qualitativa foi escolhida para delinear
este estudo, por ser ela recomendada quando se conhece
pouco a respeito de um fendmeno ou pretende-se
descrevé-lo de acordo com a perspectiva do sujeito. Como
referencial tedrico, utilizaremos o Interacionismo
Simbdlico, (CHARON, 2004) e, como referencial
metodolégico, a Teoria Fundamentada nos Dados,
proposta por Glaser, Strauss (1967).

A coleta de dados serd iniciada por meio de observagao
dos familiares. O primeiro contato com as familias serd
feito em um hospital piblico do municipio de Sdo Paulo,
onde as criangas estiverem em tratamento, a fim de explicar
os objetivos do estudo e realizar as observagdes. Esta
estratégia serd adotada para observar as interacdes que
ocorrem entre os membros da familia, bem como destes
com outras pessoas do contexto da experiéncia.

A entrevista serd a segunda estratégia adotada. As
entrevistas serdo feitas individualmente com os
participantes. Como estratégia para auxiliar no
desencadeamento e desenvolvimento da entrevista, serdo

aplicados dois instrumentos: o genograma e o ecomapa,
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ambos aplicados com freqiiéncia em pesquisas com
familias no campo da Enfermagem (BELL ez al., 2000). Ap6s
a aplicag@o de tais instrumentos, a pergunta norteadora
da entrevista serd: “Como tem sido, para vocé e para a
sua familia, ter uma crianga submetida a transplante? .

As entrevistas serdo gravadas e transcritas na integra
apos suarealizacdo. Conforme presumido pela abordagem
escolhida, o nimero de familias participantes dependera

da andlise dos dados. A coleta de dados sera finalizada
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quando ocorrer a chamada saturagdo tedrica, ou seja,
repeticdo e auséncia de dados novos, com a crescente
compreensdo dos conceitos identificados. O modelo
tedrico serd validado com familias que tenham passado
pela experiéncia de ter uma crianca submetida a transplante
de orgdos.
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