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NO PUDIENDO VIVIR COMO ANTES: LA DINAMICA FAMILIAR DURANTE
LA EXPERIENCIA DE TRASPLANTE DE HIGADO EN NINOS

Ana Mércia Chiaradia Mendes®
Regina Szylit Bousso?

Esta investigacion tuvo como objetivos entender la dinamica familiar durante la experiencia del trasplante de
higado pediatrico e identificar las demandas y los recursos de la familia. El estudio utilizo como marco tedrico
el Interaccionismo Simbdlico y como marco metodoldgico la Teoria Fundamentada en los Datos. Los datos
fueron recolectados durante entrevistas semiestructuradas con 8 familias en un hospital escuela en el municipio
de San Pablo. Fue posible identificar dos fendmenos que componen esta experiencia: teniendo la vida controlada
por el trasplante, que representa la vulnerabilidad de la familia al vivir las incertidumbres y el miedo constante
durante la experiencia de la enfermedad del nifio; y, luchando para rescatar la autonomia, que consiste en el
movimiento de reacciéon de la familia para enfrentar el primer fendmeno, adaptéandose continuamente para
enfrentar el estrés y el sufrimiento desencadenados por la situacion. La articulacién de esos fendmenos permitio
identificar la categoria central, que fue - no pudiendo vivir como antes - a partir de la cual se propone un
modelo tedrico explicativo de la experiencia.

DESCRIPTORES: trasplante de higado; enfermeria pediatrica; familia

NOT BEING ABLE TO LIVE LIKE BEFORE: THE FAMILY DYNAMICS DURING THE
EXPERIENCE OF PEDIATRIC LIVER TRANSPLANTATION

This study aims to understand families’ dynamics during the experience of pediatric liver transplantation, and
to identify families” demands and resources. Symbolic interactionism was used as the theoretical framework
and grounded theory as the methodological reference. Data were collected through semi-structured interviews
with eight families at a public hospital in Sao Paulo, SP, Brazil. Two phenomena were identified: having life
controlled by the transplantation represents the vulnerability of families experiencing uncertainty and fear
during their children’s disease experience; and struggling to reacquire autonomy refers to families’ reaction
when exposed to the first phenomenon, which consists of continuous adaptation to overcome suffering caused
by the situation. The relationship of these two phenomena allowed for the identification of the central category:
not being able to live like before. Based on this analysis, a theoretical model could be proposed to explain the
experience.

DESCRIPTORS: liver transplantation, pediatric nursing; family

NAO PODENDO VIVER COMO ANTES: A DINAMICA FAMILIAR
NA EXPERIENCIA DO TRANSPLANTE HEPATICO DA CRIANCA

Este trabalho teve como objetivos compreender a dindmica familiar na experiéncia do transplante hepatico
pediatrico e identificar as demandas e recursos da familia. Utilizou-se como referencial tedrico o Interacionismo
Simbdlico e, como referencial metodoldgico, a Teoria Fundamentada nos Dados. Os dados foram coletados
através de entrevistas semi-estruturadas com 8 familias em um hospital escola do municipio de Sdo Paulo. Foi
possivel identificar dois fenémenos que compbem essa experiéncia: tendo a vida controlada pelo transplante,
representando a vulnerabilidade da familia ao vivenciar as incertezas, e o medo constante no decorrer da
experiéncia de doenca da crianca; e lutando para resgatar a autonomia, que consiste no movimento de reacdo
da familia diante do primeiro fenémeno, adaptando-se continuamente para enfrentar o estresse e sofrimento
desencadeados pela situacdo. A articulagdo desses fenémenos permitiu identificar a categoria central ndo
podendo viver como antes, a partir da qual propbe-se um modelo tedrico explicativo da experiéncia.

DESCRITORES: transplante de figado;, enfermagem pediatrica, familia
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INTRODUCCION

E trasplante de dérganos es una intervencion
quirdrgica aceptada y recomendada para el
tratamiento de disfunciones degenerativas vy
progresivas, proporcionando aumento de la sobrevida
de los pacientes y mejorando la calidad de vida.
Avances continuos han sido realizados principalmente
en lo que se refiere al perfeccionamiento de la técnica
quirdrgica y a los mecanismos de inmunosupresion
cada vez mas eficientes*?,

Sin embargo, se encuentran datos en la
literatura indicando que, diferentemente de los avances
tecnoldgicos, poco se ha estudiado el impacto emocional
causado por la experiencia del trasplante, sobre el nifio

y su familia®™,

La experiencia del trasplante trae
aspectos importantes que afectan la calidad de vida
de esas familias. La calidad de vida del paciente
trasplantado y de la familia ha pasado a ser considerada
el factor que evalla el suceso del trasplante, en lugar
del tiempo de sobrevida de esos pacientes®™®,

Al acceder a la percepciéon de la calidad de
vida de los nifos y de sus familias causado por el
renal o hepatico, en los nifios, se encontraron
evidencias indicando que las madres de las nifios
sufren un gran impacto en su calidad de vida como
resultado de la enfermedad del hijo, principalmente
en sus relaciones sociales'’). Se encontré evidencias
suficientes en la literatura sustentando que toda la
familia sufre el impacto de la experiencia de trasplante
del nifo, lo que lleva a afirmar que la enfermedad es
un evento de toda la familia®.

Las alteraciones en el funcionamiento del
sistema familiar pueden ejercer un impacto negativo
sobre el prondstico del nifio trasplantado. El impacto
del trasplante pediatrico en la familia debe ser
considerado por el equipo, ya que el resultado del
procedimiento y el prondstico son optimizados cuando
la unidad familiar permanece intacta y unida en medio
a la experiencia®!?,

Si el equipo de enfermeria pediatrica y de
trasplante estd apto para identificar las necesidades
de esas familias, asi como de los posibles recursos, y
también actia de forma a aproximarse de la familia,
muchas de las dificultades pueden ser solucionadas,
y tanto la familia como el nifio pueden enfrentar la
experiencia con menos sufrimiento. Un estudio
nacional que buscé comprender la vivencia de los
enfermeros en el programa de trasplante hepatico,
en un hospital publico, reveld que los enfermeros

consideran a la familia del paciente trasplantado como
parte de la asistencia. Sin embargo, consideran que
la asistencia de enfermeria a estos pacientes es
perjudicada debido a la fragmentacién, ya que el
enfermero que acompafa el preoperatorio raramente
es el mismo que acompafia el postoperatorio.
Delante de esto, es importante realizar de estudios
que aborden la dindmica familiar en medio a esas
condiciones, buscando equipar los profesionales, que
actlan junto a esas familias, con recursos para
promover una mejor comprension de la experiencia.

De esta forma, delante de la indagacion -
“éComo es la experiencia de la familia que tiene una
nifio sometido a trasplante hepatico?”, se realizd este
estudio, que tuvo como objetivos comprender la
dindmica familiar en la experiencia del trasplante
hepatico del nifio, asi como identificar las demandas
y recursos de la familia que pasa por la experiencia
del trasplante hepético pediatrico.

METODOLOGIA
Marco tedrico y metodoldgico

Se trata de estudio cualitativo, una vez que
se buscé comprender el fendmeno a partir de la
perspectiva de los propios sujetos. Como marco
tedrico, se utilizé el Interaccionismo Simbdlico y, como
marco metodoldgico, la Teoria Fundamentada en los
Datos.

El Interaccionismo Simbdlico es una teoria
sobre el comportamiento humano que se basa,
primordialmente, en la premisa de que la experiencia
humana es toda mediada por la interpretacién. Segun
esa perspectiva, a medida que el ser humano
interactia consigo mismo y con los demas objetos
sociales, atribuyéndoles significado, reacciona con
base en esos significados atribuidos, que son
dindmicos y cambian en la medida que las
interacciones ocurren*?,

La Teoria Fundamentada en los Datos ha sido
utilizada de forma creciente en las investigaciones
de enfermeria. Consiste en una forma de estudiar
fenomenos y tiene como objetivo generar teoria. El
desarrollo conceptual ocurre por medio de un proceso
de recoleccion y analisis sistematico de los datos
recolectados. El resultado de todo el proceso es una
teoria que emerge a partir de las relaciones entre los

conceptos que son gradualmente descubiertos™®.
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Pasos metodoldgicos

Los datos fueron recolectados en el periodo
de diciembre de 2.005 a octubre de 2.006, en un
ambulatorio de especialidades de un hospital escuela
de la ciudad de San Pablo. El inicio de la recoleccion
de los datos solamente ocurriéo después de la
aprobacién del proyecto por el Comité de Etica en
Investigacion de la institucion.

Participaron del estudio ocho familias que
vivian la experiencia de tener un hijo en la situacion
de trasplante hepatico pedidtrico. De estas, en el
momento de la entrevista, dos esperaban el trasplante
y seis ya estaban en acompafiamiento después del
trasplante, con periodos variando entre 6 meses y 5
afos después del trasplante. Siete de las ocho familias
vivenciaron el trasplante del nifio con donador
fallecido, y una tuvo trasplante con donador vivo,
siendo el padre el donador. Las seis primeras familias,
pertenecientes al primer grupo de la muestra, eran
de nifios acometidos por una condicién crénica que
justifico el trasplante, y las dos familias que compusieron
el segundo grupo de la muestra eran familias cuyos
hijos contrajeron hepatitis fulminante y tuvieron que
hacer el trasplante en caracter de emergencia.

La participacion en el estudio fue voluntaria.
Antes de cada entrevista, los objetivos de trabajo
eran detalladamente explicados, y se abrié espacio
para aclarar posibles dudas en relacidon a la naturaleza
del estudio. A continuacion, en caso de que hubiese
interese en participar del estudio, era solicitado que
los entrevistados llenaran el término de
consentimiento libre y esclarecido. Ninguna familia
recuso la participacidon en el estudio.

La recoleccion de datos fue, inicialmente,
realizada por medio de los instrumentos de evaluacion
estructural de la familia, denominados genograma y

(8,14)

ecomapa Después de la confeccion de esos

instrumentos, era realizada una entrevista
semiestructurada, que permitia obtener datos cualitativos
al respecto de la experiencia de la familia con el
trasplante. Para las primeras entrevistas, la cuestion
orientadora fue “¢Cémo ha sido, para usted y su familia,
la jornada de tener una niflo sometido a trasplante
hepatico?”. En las entrevistas subsecuentes, conforme
las categorias se fueron formando, se acrecian nuevas
preguntas que pudiesen aclarar las ideas sugeridas por
los participantes. Las entrevistas fueron grabadas y
transcritas totalmente inmediatamente después de su

realizacion, para evitar la pérdida de datos significativos.

Los datos fueron analizados siguiendo todos
los pasos preconizados por la Teoria Fundamentada

en los Datos*®,

Los pasos del método incluyen la
codificaciéon, en la cual se buscé significados para
todas las unidades de informaciones (cédigos), la
revisién de los cédigos, y, la agregacion vy
agrupamiento en categorias tedricas. El segundo
nivel del andlisis, la codificacién axial, fue el proceso
de elaboracién de categorias, de acuerdo con sus
propiedades y dimensiones, asi como sus relaciones
con otras categorias, hasta que la saturacién teodrica
hubiese sido alcanzada. La fase final del analisis
fue la construccién de definiciones conceptuales para
las categorias. Se buscdé comprender el fendmeno
central - aquel que constituye el eslabon entre las
categorias. Esa fase es caracterizada por el desafio
de integrar las categorias, con la intencion de
“elaborar la historia” y formar una Teoria
Fundamentada en los Datos. En la composicion de
la historia, las categorias deben propiciar un
destaque mayor que el obtenido de una
experiencia individual.

Partiendo del anéalisis de los fendmenos
identificados y de la manera cémo interactian en la
experiencia de la familia que tiene un nifo sometido
a trasplante hepatico, fue posible proponer un modelo
tedrico explicativo de la experiencia. Para validar el
modelo tedrico, se usd la estrategia de presentarlo a
dos familias, que eran parte del Ultimo grupo de la
muestra. Ambas familias se identificaron con la
experiencia, considerando el modelo representativo

de lo que experimentaron.

RESULTADOS

El analisis comparativo minucioso de los datos
permitid revelar los significados de la experiencia de
la familia del nifio en la situacién de trasplante
hepatico. Se trata de una experiencia penetrada por
una serie de sentimientos diferentes, intercalados en
todo momento, caracterizada por un proceso de
continuos acontecimientos a lo largo de la experiencia
de la enfermedad.

En ese proceso, fue posible identificar dos
fendmenos que componen la experiencia: teniendo
la vida controlada por el trasplante y luchando
para rescatar la autonomia. Ambos, representan
una interaccion entre desafios y aprendizajes, vividos
por la familia a lo largo del trayecto de la enfermedad,
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y son recurrentes en la medida en que la familia es
expuesta a nuevas situaciones como consecuencia
de la enfermedad.

A partir del andlisis de los fendmenos y de la
manera como interactian, en la experiencia de la
familia, fue posible identificar la categoria central no
pudiendo vivir como antes, que integra los dos fenémenos.

Estas dimensiones de la experiencia son
presentadas a continuaciéon, obedeciendo a la
siguiente forma: en negrito se encuentran los
fenomenos y cada uno de ellos estd compuesto por
categorias, que aparecen subrayadas. La categoria
central aparece destacada en italico.

El primer fendmeno, teniendo la vida
controlada por el trasplante, representa la
vulnerabilidad de la familia al vivir situaciones de
incertidumbre y de miedo constante en el transcurso
de la experiencia de enfermedad del nifio. El
descubrimiento de la enfermedad hepatica en la familia
y el confronto con la necesidad del trasplante hepatico
para garantizar la sobrevivencia del nifio hacen pedazos
la vida familiar. Ella se encuentra con sus suefios y
planos siendo despedazados y, ahora, tiene que
enfrentar una nueva y dura realidad, completamente
desconocida y asustadora, estando cercada por lo
desconocido. A lo largo del proceso, ella se va se
desgastando, principalmente en la medida que percibe
la pérdida de vitalidad del nifio. Se confronta con
inhabilidades para lidiar con los desafios impuestos por
la enfermedad, sea en la vida personal, sea en las
relaciones familiares o extra familiares. La familia se
siente insegura y vulnerable. No sabe qué hacer vy,
aprendiendo sobre la progresion de la enfermedad,
entiende que las crises que el nifo tiene en consecuencia
de la enfermedad y los cuidados que seran necesarios
durante toda su vida hacen que la familia perciba no
pudiendo vivir como antes, estando cercada por lo
desconocido que invadid lo cotidiano.

Delante de las demandas crecientes de cuidado
del nifo enfermo, todas las actividades pasan a ser
definidas en funcién de ella. Viviendo en estado de alerta
representa la familia actuando de forma a preservar
cuidadosamente su nucleo, para que no sea expuesto
a ningun tipo de riesgo. Temiendo que el nifio no esté
apto a recibir el trasplante en el momento en que sea
llamado, la familia cancela planos de viajes, se traslada
para estar cerca del centro de trasplante y, teniendo
la vida controlada por el trasplante, actia de
forma a garantizar que el nifio esté apto para recibir el

organo en el momento en que sea llamado.

Delante del primer fendmeno, la familia
reacciona. El evento del trasplante o de la necesidad de
este, impone cambios para cada uno de los miembros
de la familia y, consecuentemente, para ella, como un
todo. El comportamiento convencional que algunos
miembros desarrollaban antes de la enfermedad, necesita
ser readaptado, no solo para las nuevas demandas
provenientes de la enfermedad, como también a las
expectativas de un miembro en relacién al otro. La familia,
no pudiendo vivir como antes, busca maneras de adaptarse
a la nueva condicién, de forma a no permitir que el
trasplante ejerza control sobre ella.

El segundo fenémeno, luchando para
rescatar la autonomia, es la reaccion de la familia
delante del primero, consistiendo en la adaptacién
continua del sistema familiar para enfrentar el estrés
y sufrimiento, desencadenados por la situacion de la
enfermedad. La familia utiliza recursos y estrategias
gue, aun sabiendo que no podra volver a tener la
vida que planifico y desed, consigue dar sentido a las
adversidades.

Cambiando la forma de ser y estar en la
familia representa la reorganizacion y las nuevas
formas de relacionarse dentro del ambiente familiar,
a través de cambios en los papeles familiares y
desempefio de tareas de sus miembros, asi como la
adopcion de un estilo de comunicacion que también
respete los limites de sus miembros y permita la
mejor adaptacion de todos en el contexto de la
enfermedad.

Revisando relaciones externas es la familia
luchando para rescatar la autonomia, buscando
y recibiendo soporte fuera del contexto familiar para
conseguir dar significado a las adversidades impuestas
por la experiencia. La familia encuentra soporte
reforzando vinculos familiares, percibiendo que no
estd sola y puede contar con los miembros de toda la
familia para suplir demandas practicas, impostas por
la enfermedad, como cuidar de los otros hijos o se
turnar en el cuidado del nifio enfermo, ademas de
contar con el apoyo emocional.

La familia busca resistir fuertemente,
apoyandose en sus creencias, en la iglesia o en la fe
que profesa. Buscando vinculos - la familia busca tener
una buena relacidon con el equipo, conocer a cada
integrante del equipo de trasplante y escoge
profesionales de su preferencia para intercambiar
confidencias al respecto de la experiencia del
trasplante hepatico en la familia. Revisando relaciones

externas, integra a la familia a través de vinculos
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con las familias de otros nifios trasplantados que,
estan atravesando la misma situacién, la auxilian a
desarrollar fuerzas y a ser persistente. La
aproximacién con esas familias les da un sentimiento
de identidad, ya no se sienten incomprendidas y
solitarias en la experiencia, compartiendo sus
vivencias entre ellas como una forma de incentivar y
crecer mutuamente.

La familia, al atravesar la experiencia del
trasplante del nifilo, pasa por momentos en que todo
estd bien, se siente amparada por los recursos de
que dispone y tiene confianza en el éxito del
tratamiento y en las condiciones del manejo de la
enfermedad del nifio, y en los momentos en los que
reconoce sus limitaciones, vuelve a percibir que su
vida cambié para siempre - no pudiendo vivir como antes.
Esto le ocasiona una profunda tristeza, ya que es en
ese momento cuando piensa en como era antes, o
coémo podria ser, y como es ahora. Luchando para
rescatar la autonomia, la familia busca proseguir
manteniendo esperanza en el futuro. Esa categoria
representama la familia buscando mantener sus
pensamientos en lo que puede suceder de bueno en
el futuro del nifio y de la familia. Inclusive sabiendo
que el trasplante no es la cura para el nifo, la familia
consigue proseguir enfocandose en los resultados
positivos, como la mejoria en la calidad de vida y la
adaptacién satisfactoria que el nifio pueda tener,
retomando sus actividades escolares, ganando peso,
haciendo amigos y pudiendo proseguir en la
convivencia familiar.

La familia consigue proseguir en su camino
luchando para rescatar la autonomia, quedando
fortalecida y persistente, inclusive cuando siempre
percibe no pudiendo vivir como antes.

Al reconocer las conquistas provenientes del
cuidado, habiendo sido apoyada por diferentes fuentes
de soporte, al adquirir cierto dominio de la enfermedad
en funcion del acumulo de conocimientos, vy, al
mantener la esperanza de que el nifio pueda ser
curado, impulsan a la familia a ir adoptando un estilo
de vida compatible. Esta categoria representa la
habilidad de la familia para transformar suefios vy
estilos de vida adoptados anteriormente y mantenerse
conectada a la realidad y a las posibilidades actuales.
Es reconocer los cambios en el nifio y en la familia y
tener como meta seguir adelante - a pesar de todo -
incorporando comportamientos para buscar el
equilibrio dentro de las condiciones en las cuales se
encuentra, haciendo que el trasplante pase a ser

incorporado a la rutina de la familia. A partir de esos
comportamientos, la familia pasa a lidiar con la vida,
consciente de que las complicaciones de la
enfermedad durante la espera del trasplante o después
del trasplante pueden surgir a cualquier momento;
asi, ellas saben que no pueden vacilar y dejarse
dominar por pensamientos negativos, tienen que vivir
un dia después de otro - cada momento a su debido
tiempo - desarrollando paciencia, como se fuesen a
vencer un paso de cada vez en una camino en el que
desconocen su final.

Adoptando un estilo de vida compatible es el
resultado de luchando para rescatar Ila
autonomia que trae un nuevo sentido a no pudiendo
vivir como antes. A todo instante, no pudiendo vivir como
antes puede adquirir significados diferentes en la
experiencia de la familia, dependiendo de la intensidad
y duracién de los obstaculos que enfrenta. Si esta
vulnerable delante de las condiciones adversas
presentadas, no pudiendo vivir como antes es la familia
teniendo la vida controlada por el trasplante.
Cuando interactla con los elementos presentes en la
experiencia, buscando formas de adaptarse a la
condicién, cambiando la forma de ser y estar en la
familia, revisando relaciones externas y manteniendo
esperanza en el futuro, el significado para la familia
es luchando para rescatar la autonomia. Tales
significados emergen de las experiencias vividas por
la familia en la medida en que interactian con los
elementos presentes en la situacién de trasplante
hepatico pediatrico.

Asi, el modelo teorico descrito y representado
por la Figura 1 tiene como categoria central no pudiendo
vivir como antes, capaz de integrar todos los
componentes relacionados a la experiencia vivida por

la familia con un hijo sometido a trasplante hepatico.

Cambiando la forma de ser y estar
con la familia

Revisando la relaciones externas

Manteniendo la esperanza en el futuro

|:> NO PUDIENDO VIVIR
COMO ANTES

Tl

Estando cercada por lo desconocido;

Aprendiendo sobre la progresion
de la enfermedad

Viviendo en estado de alerta

Jemiendo el momento de la cirurgia

(D) remenvo a vioa controLaDa por s TRASPLANTE

Adoptando un estilo de vida compatible

Figura 1 — Modelo Tedrico no pudiendo vivir como antes
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REFLEXIONANDO SOBRE EL PROCESO

En este estudio, las familias trajeron la
descripcidon de sus experiencias al tener que convivir
con el sufrimiento desencadenado por el miedo y
la incertidumbre, siempre presentes en el
transcurso de la enfermedad hepatica terminal vy,
posteriormente, del trasplante hepatico. La vida de
las familias es completamente alterada. Cuando
ellas perciben no pudiendo vivir como antes, tratan de
atravesar la experiencia del trasplante hepatico
buscando estrategias que las haga sentir que se
estan fortaleciendo en medio de las adversidades
impuestas por la condicién de la enfermedad del
nifio. Los fendmenos y categorias que emergieron
de la categoria central, no pudiendo vivir como antes,
nos llevan a considerar estos resultados bajo la
dimensién de la resiliencia familiar.

El modelo de resiliencia es un recurso para
trabajar con familias que viven el sufrimiento. La
resiliencia es definida como la capacidad de renacer

de la adversidad,

(16)

fortalecido y con mas
recursos Un trabajo reciente, que reviso el
concepto de resiliencia, describe la utilidad clinica
del modelo Sistema Familiar Enfermedad, y de un
abordaje de resiliencia familiar para ayudar a las
familias a vencer los desafios impuestos por la
enfermedad, hospitalizacion y muerte del nifio y
del adolescente”),

En lo modelo presentado, los recursos de la
familia son factores significativos para la adaptacion
positiva a las adversidades de la vida, como una
enfermedad grave. Cuando se piensa en
enfrentamiento y adaptacién a la enfermedad, es
necesario considerar el desdoblamiento dindmico de
la enfermedad en estudio y sus tratamientos y
procesos de acuerdo con el tiempo. Asi, adaptando
el modelo a la experiencia de enfermedad del nifio
que vivencia el trasplante hepatico, cujas fases han
sido descritas, como: saber de la necesidad del
trasplante, esperar por este, recibirlo y convivir con
él, tenemos: dos fases de crisis, representadas por
saber de la necesidad del trasplante y recibir el
trasplante, ambas marcadas por un intenso
desequilibrio en la familia, debido a las adaptaciones
gue son mas intensas en esos periodos; y dos fases
cronicas, que son esperar por el trasplante y convivir

con él, marcadas por relativa constancia y estabilidad,

a pesar de que todavia estd expuesta a riesgos y a
incertidumbres (7718,

Los datos de este estudio indican el
movimiento espontaneo de la familia en direccion a
la resiliencia familiar, a partir de la primera fase de
crisis de la enfermedad, que es saber de la necesidad
del trasplante. Sin embargo, la familia puede y debe
ser ayudada en ese proceso en todas sus fases, y no
apenas en los momentos de crisis, como cuando recibe
la noticia de la necesidad del trasplante, asi como
cuando se realiza.

El periodo de espera por el trasplante
constituye una fase critica, determinada por las
incertidumbres de la familia en relacién al
procedimiento y prondstico. El reconocimiento del
dilema que la familia pasa en ese periodo,
cuestionando todos los aspectos que se encuentran
en el aspecto quirdrgico del trasplante, puede generar
oportunidades de didlogos e intervenciones que
promuevan alivio en el estrés vivido por la familia,
reduciendo el estrés de las demandas emocionales y
cognitivas impuestas por - teniendo la vida
controlada por el trasplante.

La fase de convivir con el trasplante es
cuando la familia se ve en mayores condiciones de
vivir adoptando un estilo de vida compatible,
adecuando el trasplante a lo cotidiano de la familia e
incorporando comportamientos que permitan el
equilibrio dentro de la nueva realidad familiar. Sin
embargo, la disminucién de soporte social en esa fase
es perjudicial a la familia, que todavia necesita de
soporte y apoyo para permanecer resiliente, lo que
también ya fue observado anteriormente?),
Reconocer esa fase de la trayectoria de la enfermedad
como un periodo que todavia impone demandas sobre
la familia, posibilita al enfermero adoptar una actitud
dirigida a promover recursos y reconocer las fuerzas
de la familia de forma a ayudarla a vivir luchando
para rescatar la autonomia.

Los datos muestran evidencias que ciertas
condiciones del contexto son esenciales para que la
familia pase por la experiencia con menos sufrimiento.
Ambientes que benefician el desarrollo de la resiliencia
son aquellos que disponen de soporte social. La
interaccion entre el equipo y las otras familias que
esperan por el trasplante, o ya sufrieron el
procedimiento, son recursos importantisimos en el

transcurso de la experiencia.
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El profesional que trabaja con nifios
trasplantados puede, a partir de los resultados
presentados en este trabajo, comprender el proceso
que las familias estan viviendo. A partir del
conocimiento de ese proceso y de sus desafios, asi
como de las demandas de la familia, de sus recursos
y de sus fuerzas, el profesional obtendra subsidios
para identificar, en su practica, las necesidades
que la familia vivencia durante la experiencia de
tener un hijo sometido a trasplante hepatico,
buscando caminos que puedan atender las
demandas de la familia en el transcurso de toda la
experiencia, y no solamente en los momentos de

internacién y cirugia.

CONCLUSIONES

Se piensa que el andlisis de los relatos vy las
reflexiones, que presentamos, permitieron sentir y
comprender la dindmica familiar en el proceso del
trasplante hepatico de nifos, asi como identificar las
demandas y estrategias de esas familias en relacion
a la referida experiencia.

Delante de los resultados y reflexiones aqui
presentados, realizar otros estudios, que apunten y
prueben posibles intervenciones de enfermeria con
esas familias, son necesarios, de forma a perfeccionar,
todavia mas, el cuidado prestado a ellas y posibilitar

que se avance en la practica de la enfermeria.
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