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O Impacto do Transplante Hepatico Infantil na Dindmica Familiar

The Impact of Pediatric Liver Transplantation on Family Relations
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Resumo

O presente estudo buscou compreender o impacto do transplante hepético infantil (THI) na dindmica
familiar. Participaram da pesquisa seis maes de criangas transplantadas de figado. O tempo pds-transplante
variou entre um e seis anos. As maes foram entrevistadas a respeito do relacionamento familiar no
contexto do THI. Andlise de conteido qualitativa revelou que a relacdo genitores-crianga doente foi
permeada pelo medo da morte, levando a atitudes permissivas e superprotetoras, na tentativa de poupar
o filho de mais sofrimentos, sendo que este padrdo de relacionamento manteve-se presente mesmo apos
o transplante e a melhora do quadro de satide dos filhos. A relagdo do casal tendeu a fortalecer-se e
centrar-se nas preocupagdes a respeito da doenca e do transplante, havendo mais didlogo e unido. A
relacdo com os filhos sadios passou para segundo plano, surgindo sentimentos de desamparo, citimes e
rivalidade nas criangas. A familia extensiva, por sua vez, tendeu a tornar-se mais proxima e apresentou
um importante papel de apoio. Os resultados apontaram que toda a familia foi afetada, havendo necessidade
de reestruturagdo familiar, o que reforca a importincia do acompanhamento psicolégico precoce e
sistematico as familias, visando facilitar a adaptacgdo a situacdo de doenga, prevenindo o desenvolvimento
de problemas emocionais.

Palavras-chave: Transplante hepdtico infantil; Dindmica familiar; Psicologia.

Abstract

This study attempts to understand the impact of pediatric liver transplantation on family relations. Six
mothers of two-parent families whose children had been submitted to liver transplant within the last six
years participated in the study. Mothers were interviewed about family relationships in the context of
pediatric liver transplantation. Qualitative content analysis of the interviews revealed that parents-child
relationship was marked by fear of death, leading to permissive and overprotective attitudes in order to
reduce the child’s suffering. It was noted that this pattern of behavior was maintained even after trans-
plantation and patient’s recovery. Parents’ relationship tended to fortify and focus on the child’s trans-
plant and illness. Parents’ relationship with their healthy children was affected. These children devel-
oped feelings of abandonment, competition and rivalry. Relatives tended to become closer and played an
important supportive role. The results showed that all family members were affected and needed restruc-
turing which reinforces the importance of early and systematic psychological assistance to the families
aiming at a better adaptation to the child’s condition, preventing the development of emotional problems.
Keywords: Pediatric liver transplant; Family relations; Psychology.

O diagnéstico de uma doenga cronica em um membro
da familia e, em particular em uma crianga, tende a afe-
tar o funcionamento de cada um e do sistema familiar
como um todo. Ja a experiéncia de doenga cronica, soma-
da a situagdo de transplante, pode produzir sentimento
de caos (Wise, 2002) e desorganizar o mundo do paciente
e da familia, que é forcada a fazer muitos ajustamentos
(Engle, 2001). A rotina didria de todos muda com visitas
constantes ao médico, administra¢ao de medicacdes, exa-
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mes, internacdes hospitalares, requerendo uma deman-
da adicional de toda familia (Falkenstein, 2004). Todos
estes fatores podem acarretar prejuizos para crianca e
mudangas significativas na vida social desses enfermos,
com repercussdes emocionais para pais e mies e impli-
cacdes para as relagdes e dindmica familiar (Castro &
Piccinini, 2004; Masi & Brovedani, 1999; Tarbell &
Kosmach, 1998).

A situacdo de transplante pode também tensionar as
relagdes com amigos e colegas (Engle, 2001). A familia
tende a se isolar, tornando mais intensos os tragos e ten-
déncias psicopatoldgicas de cada um (Kirrfelt, Berg, &
Lindblad, 2000; Wise, 2002). Além disso, os genitores,
em funcdo do papel de cuidadores, tendem a tornar-se
hiper-vigilantes, o que pode aumentar o sentimento de
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vulnerabilidade dos mesmos. Como conseqiiéncia, podem
sentir-se desamparados e menos capazes de lidar com o
filho enfermo (Wise, 2002).

E comum nestas situagdes, o relacionamento do casal
ficar em segundo plano, com o surgimento de problemas
maritais e fraternais (Fine et al., 2004). Os irmios do
paciente muitas vezes precisam reajustar-se e reagem com
ansiedade, ressentimento e culpa (Lewis & Wolkmar,
1993). As maes tendem a voltar toda sua ateng¢do para a
crianca doente, abdicando de interesses pessoais e pro-
fissionais para cuidar do filho enfermo. Os planos fami-
liares muitas vezes precisam ser modificados, podendo
haver interrupcao dos objetivos futuros. Tudo isso pode
vir acompanhado por perda de rendimentos e ameaga ao
bem-estar econdmico (Engle, 2001), além de significante
sofrimento psicolégico (Karrfelt et al., 2000).

Os genitores também podem ter a percep¢do acerca
de seus filhos profundamente atingida, sendo que esta
surge invariavelmente misturada com preocupacdes e
ansiedades dos mesmos (Piccinini, Castro, Alvarenga,
Vargas, & Oliveira, 2003). Por exemplo, o estudo de
Adebick, Nemeth e Fischler (2003) mostrou que geni-
tores de criangas transplantadas de figado tendiam a ver
seus filhos como extremamente mais vulnerdveis que as
outras criangas.

De qualquer modo, a maior parte dos pais muda suas
atitudes, imperceptivelmente ou acentuadamente, quan-
do o filho se encontra enfermo. O adoecimento, por ve-
zes, pode ser a ocasido em que a crianga consegue a aten-
cdo integral da mée e que esta, por encontrar-se ansiosa
em relacdo a saide do filho, pode suspender todas as
consideragdes a respeito de disciplina, cedendo a todos
os desejos infantis (Anton, 2006; Freud, 1952; Lewis &
Wolkmar, 1993). Além disso, os membros da familia, na
tentativa de poupar e amenizar o sofrimento, também
tendem a desenvolver atitudes permissivas e superpro-
tetoras (Castro & Moreno-Jiménez, 2005; Kirrfelt et al.,
2000; Masi & Brovedani, 1999; Piccinini et al., 2003;
Sokal, 1995; Tornqvist, et al., 1999). Tais dificuldades
de manejo, que envolvem a maneira como a disciplina é
introduzida e conduzida, tendem a ser permeadas pelo
temor de que imposi¢do mais severa de limites possa
afetar o estado de saide da crianca, trazendo efeitos
inclusive letais (Masi & Brovedani, 1999; Piccinini et
al., 2003).

Estudo desenvolvido por Piccinini et al. (2003) indi-
cou que as maes de criangas com doencga crdnica ten-
diam a usar menos prdticas coercitivas do que as maes
de criancas sem problemas de saide. O uso menos fre-
qiiente dessas praticas ndo implicava, por outro lado, na
maior utilizacdo de praticas indutivas, sendo que a mé-
dia geral de préticas utilizadas pelas maes de criangas
doentes mostrou-se significativamente inferior a média
geral do grupo sem doenga, o que pode indicar a grande
dificuldade encontrada por estas maes em educar seus
filhos, provavelmente associada ao medo da morte, ao

receio de causar mais sofrimento e ao desejo de aprovei-
tar sua convivéncia ao maximo, sem ter de submeter a
crianga a outras frustragdes e momentos estressantes,
como os implicados na educagao dos filhos.

Assim, a presenga de doenca cronica e a necessidade
de transplante constituem-se em organizadores de res-
postas parentais as criangas, com conseqiiéncias para as
interacdes pais-crianca (Castro & Moreno-Jiménez, 2005;
Piccinini et al., 2003). Neste sentido, Ferreira, Vieira e
Silveira (2000) afirmaram ser essencial encorajar a crian-
ca e a familia a retornarem & vida normal, sendo que a
familia deveria, aos poucos, parar de tratar o filho como
uma crianca doente. Lewis e Wolkmar (1993) corrobo-
ram esta idéia ao postular que os genitores devem reava-
liar sua percepg¢ao e respostas as necessidades do filho.
Soma-se a isto o fato de que as criancas crescem e vao
apresentando novas aquisi¢des afetivas, cognitivas, com-
portamentais e sociais que precisam receber ateng¢do dos
pais para que possam se desenvolver adequadamente.
Neste contexto, uma énfase demasiada na enfermidade,
nao contribui para as novas aquisi¢des infantis, que neces-
sitam a atenc¢do e incentivo da familia.

No caso de doenga cronica e transplante, as familias
percebem e reagem a enfermidade, seus efeitos e impli-
cagdes de varias maneiras (Falkenstein, 2004). Algu-
mas conseguem integrar a condi¢cdo da doenga como
parte da rotina didria. Para outras, isto € algo muito
mais dificil. Portanto, cada familia tende a desenvolver
a sua maneira de definir os papéis e responsabilidades
de cada membro no cuidado para com a crianga enfer-
ma, sendo que as variagdes podem ser igualmente efe-
tivas. Nas situagdes envolvendo transplante de 6rgaos
infantis, Tarbell ¢ Kosmach (1998) identificaram o
ambiente familiar como um preditor importante asso-
ciado com a satde mental dos pais, sendo que conflitos
familiares elevados foram também associados com um
maior sofrimento emocional dos pais. Assim, ficar
atendo a propria familia, além da crianca, ¢ importante
quando se avaliam os resultados psicossociais do trans-
plante infantil.

A comunicagfo sobre a doencga € outro importante fator
que pode afetar o resultado do transplante (Falkenstein,
2004). Por exemplo, alguns estudos mostraram que o tema
do transplante estava freqiientemente ausente da comuni-
cacdo entre os pais e a crianga (Gritti et al., 2001; Kérrfelt,
Lindblad, Crafoord, & Berg, 2003). Isto porque os geni-
tores se mostraram muito sensiveis a conversarem a
respeito do transplante e principalmente sobre a morte
do doador, por considerarem temas mobilizantes e difi-
ceis de serem abordados. Além disso, alguns pais acredi-
tavam ndo ser possivel para uma crianga pequena enten-
der os fatos envolvendo a doagdo e o transplante (Kérrfelt
et al., 2000). Para alguns autores, a auséncia de comuni-
cacdo entre pais e filhos sobre o assunto — seja por razdes
culturais ou psicoldgicas — pode dificultar a elaboracdo
psiquica da experiéncia de doenca cronica e transplante,
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que tende a se tornar um processo silencioso e solitario
(Anton, 2006; Gritti et al., 2001). Os achados de Karrfelt
et al. (2003) sugeriram que, quando o transplante € um
segredo na familia, este pode se tornar uma experiéncia
obscura e traumatica para a crianga.

Apesar de todos os problemas e implica¢des negativas
envolvidas numa situacdo de transplante, alguns aspec-
tos positivos para dindmica familiar t€m sido apontados
na literatura (Kirrfelt et al., 2000; Sokal, 1995), sem
falar, obviamente, na melhora do quadro clinico da crian-
ca. Sokal (1995) destaca, por exemplo, que o ressentimento
dos irmdos tende a diminuir — embora nao desapareca —
quando a vida da familia torna-se menos desestruturada
apds o transplante. Além disto, as criangas e familias
geralmente retornam a uma vida mais normal e experien-
ciam marcada melhora no estilo de vida.

Cabe salientar que o transplante caracteriza-se como
uma alternativa de tratamento para vdrias doencgas cro-
nicas, sem a qual a sobrevida da crianga ndo seria possi-
vel. No entanto, as evidencias sugerem que a dinimica
familiar pode ser afetada em situac@o de transplante.
Assim sendo, o presente estudo buscou investigar o im-
pacto da doenga cronica e do transplante hepético infan-
til na dindmica familiar'.

A expectativa inicial era de que a relacdo genitores-
crianca fosse permeada pelo medo da morte, superpro-
tecdo e dificuldade no manejo e imposicao de limites.
Esperava-se ainda que esta situacdo tivesse um forte
impacto nas relacdes familiares, influenciando cada
membro e a familia como um todo, levando a necessida-
de de reestruturagdo das familias.

M étodo

Participantes

Participaram deste estudo seis maes de criangas trans-
plantadas de figado, que tinham idades entre quatro e
oito anos na época da coleta de dados, sendo que o tempo
pés-transplante variou entre um e seis anos®. Foi utili-
zado como critério de exclusdo: transplante de urgéncia,
doacdo intervivos, re-transplante de figado, terminali-
dade, comorbidade organica ou mental®. O nivel sécio-
econdmico variou de baixo a médio, com base na esco-
laridade e profissdo dos genitores. A Tabela 1 apresenta
as caracteristicas socio-demograficas das maes e dos pais.
A Tabela 2 apresenta as caracteristicas socio-demografi-
cas e da doenga de base das criancas.

Tabela 1

Caracteristicas Socio-Demograficas das Mé&es e dos Pais

Maie /Pai Idade Escolaridade Profissdo Trabalha Filhos Religido
M1 36 5% série Agricultora Nio 1 Catdlica
P1 39 5% série Agricultor Sim 1 Catdlica
M2 30 5% série Calcado Nao 2 Evangélica
P2 34 5% série Calgado Sim 3 Evangélico
M3 26 2° grau Confeccido Sim 1 Catdlica
P3 28 2° grau Motorista Sim 1 Catolico
M4 35 2° grau Autdnoma Sim 3 Catdlica
P4 37 2° grau Autdnomo Sim 3 Catdlico
M5 41 2° grau Do lar Nio 3 Evangélica
P5 48 2° grau Autdnomo Sim 3 Catdlico
M6 49 5% série Doméstica Sim 3 Catdlica
P6 43 2° grau Mecanico Sim 3 Catdlico

! Derivaram deste mesmo projeto de pesquisa outros trés
artigos intitulados Desenvolvimento emocional em
criancas submetidas a transplante hepético infantil
(Anton & Piccinini, 2010), A experiéncia da mater-
nidade no contexto de transplante hepatico infantil
(Anton & Piccinini, 2010) e Aspectos psicossociais
associados a diferentes fases do processo de trans-
plante hepatico pediatrico (in press). Estes artigos exa-
minaram, os aspectos emocionais das diferentes fases do
processo de transplante, a experiéncia da maternidade e o
desenvolvimento infantil no contexto de doenga cronica e
do transplante.

2 As criangas também foram incluidas no estudo, no entanto
estes dados no serdo utilizados no presente artigo.

3 Com base nestes critérios dez diades foram selecionadas
dentre os 100 pacientes que haviam feito transplante no
Hospital de Clinicas de Porto Alegre, desde o inicio da rea-
lizagdo deste procedimento, em 1996. Todas as maes de
criangas que se enquadravam nos critérios de inclusdo do
presente estudo foram contatadas e convidadas a participar,
juntamente com seus filhos. Contudo, em virtude de mora-
rem em cidades distantes e da dificuldade em comparece-
rem para entrevistas no periodo previsto para a coleta de
dados, quatro diades ndo puderam participar.
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Tabela 2

Caracteristicas Socio-Demograficas e da Doenca das Criangas

Idade  Sexo Escolaridade Diagnéstico Idade no Idade no Tempo Internacdes

diagnéstico  transplante  pés-transp.  pés-transpl.
Cl 7°5m M 1% série Hepatite Auto-imune Sa 5a3m 2a 3
C2 4*8m F - Atresia Vias Biliares 4m 2a 8m 2a 0
C3 8*4m F 2% série Cirrose la 8m 7a4m la 5
C4 6*5m F 1% série Atresia Vias Biliares Im 8m 6a 1
C5 7°8m F 2% série Atresia Vias Biliares Im la Im 6a 4
Cc6 7*7m M 2% série Atresia Vias Biliares 2m 2a lm Sa 1

Delineamento, Procedimentos e Instrumento

Foi utilizado um delineamento de estudo de caso cole-
tivo (Stake, 1994), buscando investigar o impacto da
doenga crénica e do transplante hepatico infantil na di-
namica familiar, em familias com diferentes periodos de
pOs-transplante. As familias selecionadas com base nos
critérios descritos acima, foram convidadas a participar
do estudo quando compareceram a consultas médicas ou
por telefone. Todas as mies que aceitaram participar
preencheram inicialmente a Ficha de Contato Inicial e
a assinaram o Termo de Consentimento Livre Escla-
recido*. Hordrios individuais foram agendados para a
realizacdo da Entrevista sobre a experiéncia da ma-
ternidade e o relacionamento familiar no contexto
do transplante hepatico infantil (Anton & Piccinini,
2006b)°, que abordava diversos temas como: auto-per-
cep¢do materna, sentimentos relacionados ao ser mae
neste contexto; impressdes da mae sobre o papel do pai
e os sentimentos do mesmo em relagdo a paternidade;
influéncia da doenca e do transplante nas relagcdes fami-
liares — genitores-crianga enferma, entre o casal, com os
irmaos e com demais familiares. Esta € uma entrevista
estruturada, elaborada para fins deste estudo, que foi
realizada de modo semi-dirigido. As perguntas eram
abertas e permitiam aprofundamento dos conteddos no
decorrer da entrevista. Todas as entrevistas foram rea-
lizadas individualmente, pela primeira autora deste arti-
go, em sala de atendimento psicolégico do Servico de
Psicologia do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, com
a duracdo aproximada de duas horas, tendo sido grava-
das e posteriormente transcritas.

40 projeto de pesquisa foi avaliado e aprovado pelo Comi-
té de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre. (Projeto n® 06-054)

5 Outros instrumentos foram utilizados num segundo en-
contro, a saber: Entrevista sobre a histéria da doenca e
do transplante hepético infantil (Anton & Piccinini,
2006a); Entrevista sobre o desenvolvimento emocional
da crianga no contexto do transplante hepético infantil
(Anton & Piccinini, 2006¢); e o Teste das Fabulas aplicado
as criangas. Os dados derivados destes instrumentos nao
serdo utilizados no presente artigo.

Resultados e Discussao

Anélise de conteido qualitativa (Laville & Dione,
1999) foi utilizada para se investigar o impacto da do-
enca cronica e do transplante hepatico infantil na dina-
mica familiar. Com base na leitura exaustiva das entre-
vistas e na experiéncia da primeira autora deste estu-
do¢, foram inicialmente criadas quatro categorias tem4-
ticas que tém se mostrado importantes no contexto da
doenga cronica e THI: relacdo genitores-crianca, rela-
¢do do casal, relagdo com os irmaos, relacdo com a
familia extensiva. Durante as anélises buscou-se inves-
tigar tanto as particularidades como as semelhancas
entre os casos, com destaque para o tempo pds-trans-
plante, que variou entre um e seis anos. Apresenta-se, a
seguir, cada uma das categorias, exemplificando-se com
os relatos das préprias maes’. Apds a apresentacdo dos
resultados de cada categoria, discute-se os achados a
luz da literatura.

RelacBes Genitores-Crianca

De acordo com os relatos maternos, pode-se perceber
que a relagdo genitores-crianca foi afetada desde o inicio
da doenca, de diferentes formas. Uma das maes relatou
que, desde quando souberam do diagndstico da doenga e
da possibilidade de transplante, ela e o marido esforga-
ram-se para tratar a filha sem distin¢do, pois conside-
raram que lidar de maneira diferenciada poderia torna-
la mais fragil. Assim, preocuparam-se em criar uma
crianca forte e capaz de enfrentar as adversidades im-
postas pela doenga: “ A gente sempre tentou manter igual
desde pequena pra ndo... A gente ficava com medo de
criar uma crianga muito fragil. Ela tem que saber se

© A primeira autora ¢ psic6loga contratada do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre, onde realiza acompanhamento psi-
coldgico as criangas enfermas e seus familiares, desde o
periodo diagndstico até o pos-transplante.

7Na dissertagdo de mestrado da qual o presente estudo de-
riva, sdo apresentados intimeros outros exemplos das falas
das maes, os quais ndo foram incluidos no presente artigo
em fungdo de sua extensao.
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virar umdiatambém” (M3)%. Neste sentido, estes pais se
deram conta de que talvez o que fosse o melhor para a
filha ndo necessariamente seria o melhor ou o mais facil
para eles. Assim, deram suporte para ela se desenvolver
bem, mesmo que isto exigisse uma conscientiza¢io e um
esforco especial da parte deles: “ A gente sempre fez o
gue a gente achava melhor pra ela, ndo o que era me-
Ihor ou mais facil pra nés’ (M3).

Em relacdo ao manejo com as criangas, algumas mées
(M1, M3, M4) referiram ser firmes e tratar como trata-
riam qualquer outro filho: “ Sempre tratei normal, mes-
mo com tudo que aconteceu. Se tinha que por limites eu
colocava. Se tinha que punir a gente punia” (M3). Ou-
tras (M2, M5, M6), mostraram que as vezes tinham difi-
culdades em contrariar os filhos e acabavam tratando-os
de forma mais condescendente: “ O castigo nunca dura.
Dura so até ela dizer: ‘eu posso ir?' ‘Pode’” (M5).

De modo semelhante, alguns dos pais, segundo as méaes
(M4, M6), tinham dificuldade de ser firmes com os filhos:
“ Ela pega muito o pai dela no choro” (M4); “ Como pai
ele faz gato e sapato. Ninguém pode xingar o C ®” (M6).
Outras maes (M2, M3, M5) referiram que os maridos
eram vistos como as figuras de autoridade, com relagdo
aos quais os filhos tinham mais respeito, mesmo quando
também eram afetivos de uma forma geral: “ Eletemmais
paciéncia que eu. Mas fala uma vez sO e fala grosso, ela
javai pro canto dela. Ela respeita muito ele” (M3).

A falta de concordancia entre a mie e o pai em relagio
ao manejo com o filho também foi enfatizada por algu-
mas mies (M2, M4, M5, M6): “ Umtira a autoridade do
outro. Assima guria vai ficar sem vergonha. Vai chegar
num ponto que ndo vai obedecer nema mimnema ele”’
(M4). Outras maes (M1, M3), por sua vez, destacaram que
o casal buscava estar unido e ter um manejo em comum.

Durante as entrevistas ficou claro que os genitores,
segundo as maes, procuravam utilizar mais as praticas
educativas indutivas do que coercitivas: “ Ela teima um
pouco. Tem que levar na conversa” (M2). Neste sentido,
as mies também enfatizaram o quanto elas procuravam
explicar para os filhos o porqué das imposi¢des:” Eu
tenho que explicar, conversar, pra dai ela entender e
pronto, ta tudo bem” (M3). A utilizagéo da barganha como
forma de manejo foi bastante comum: “ Ela aceita subs-
tituicbes” (M5); “ Eu fago chantagem com ele. Se néo
tomar banho ndo vai ver TV’ (M6). J4 a utilizagdo de
punicio fisica foi citada por apenas uma mae (M6), que
mostrou sentir-se mal quando batia no filho.

Em algumas situagdes, a dificuldade de colocar limite
ficou particularmente evidente, aparecendo uma falta de
disciplina e de controle sobre a crianca:

A gente mimou muito de 14 para cd e agora t4 ficando
grande. Ele me chama de louca. Ele bate boca comigo.

8 Os relatos maternos foram identificados por ‘M’ seguido
dos nimeros de 1 a 6, conforme apresentado na Tabela 1.
 Quando as maes referiram-se aos filhos pelos nomes,
estes foram substituidos pela letra “C”.

E teimoso. Ele olha bem sério pra mim e pro pai dele
e ele fala o que ele fez. Ai ele diz assim ‘eu ndo td
nem ai’. (M6).

Neste aspecto, algumas maes (M2, M4, M5, M6)
deram-se conta de que elas e os maridos acabaram
superprotegendo os filhos, em virtude da histéria de
doenga e transplante:

“ Ela teve mais atencéo, carinho redobrado. Tudo o
que ela via na frente ela queria, tudo que ela pedia o pai
dava” (M4); “Ele sabe que € o filhinho do papai e da
maméae. Ele é muito mimadinho. Mas por tudo o que ele
passou também, né? Um transplante de figado!” (M®6).

Em um dos casos, a mie mostrou o quanto ela e seu
marido ficavam assustados e com medo de que qualquer
contrariedade prejudicasse o estado de saude do filho:
“ A gente ndo deixa €ele ficar nervoso, até tem medo,
porgue se deixar nervoso da rejeicdo [do 6rgédo trans-
plantado]. Ent&o a gente ndo xinga ele, ndo briga com
ele, pra ele ndo ficar tenso nem nervoso” (M6).

Em algumas situacdes, a superprotecdo levava a um
cerceamento por parte das maes em relagdo as criangas:
“Eu sempre ficava em cima dele, afogava ele com os
cuidados. Ele dizia, ‘ai mie, me larga um pouco’. As
VEZES eu paro pra pensar: ‘serd que ndo td exageran-
do?” (M6). Apesar de algumas maes (M2, M4, M6) em
muitos momentos associarem a superprote¢do a situa-
¢do de doenga, em outros, procuraram justificd-la de
outras formas, parecendo, por vezes, tentar negar a
influéncia da doenca na vida deles: “ Era mimada por
ser a Unica menina” (M4).

No que diz respeito a relacdo do pai com a crianga,
muitas maes (M1, M2, M3, M6) salientaram o aspecto
mais tranqiiilo da relagdo. Referiram que os pais pare-
ciam menos temerosos, realizando, de forma geral, brin-
cadeiras mais descontraidas e ativas: “ Brincam de tudo.
Ele pega, joga €la pra cima, conta histéria. Faz ela rir
ummonte” (M2). Uma das mées descreveu o marido como
sendo tranqiiilo em relacdo as brincadeiras, mas con-
siderou-o exageradamente preocupado com os cuidados
de saidde do menino: “ Ele exagera um pouquinho mais
do que eu. Qualquer resfriado que o C pega, ja é um
carnaval dentro de casa” (M6).

A comunicagdo com a crianga em relagdo a aspectos
relacionados a doenga e ao transplante também foi men-
cionada nas entrevistas. Em muitas situagdes as maes
relataram que o casal teve dividas se o melhor para o
filho seria falar sobre o assunto ou permanecer em silén-
cio. Alguns casais, de acordo com a perspectiva das maes
(M1, M2, M3, M4), consideraram que evitar falar coisas
negativas enquanto estivessem juntos seria uma forma
de poupar a crianca de mais sofrimento. Nestes casos, o
didlogo sobre os aspectos dificeis da doenga e do trata-
mento foi reservado sé para os adultos: pais, familiares e
equipe do hospital. Isto ocorria muitas vezes como forma
de tentar poupar a crianga de mais sofrimento: “ A gente
conversava, tinha medo, aquela anglstia. Mas comela a
gente sempre passava 0 melhor, sempre o melhor” (M3).
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Outras maes (M3, M5) relataram que o casal procu-
rava explicar, dentro do que julgava adequado para as
capacidades de entendimento da criancga, tudo que ocor-
ria: “ A gente nunca deixou de contar que era preciso
aquilo ali, que ele tinha um figado doente, que ele ia
ter que colocar um figado que nédo fosse doente” (M3).
Outras (M1, M2, M4), omitiram alguns conteddos, por
considerarem pesados ou de dificil compreensdo: “ Eu
expliquei direitinho, s6 ndo falei da menina que
morreu para ela ndo ficar, sabe? Conforme o assunto
eu ndo conto detalhes ainda pra ela. Um dia, com o
tempo, ela amadurece” (M4). No entanto, o assunto do
doador pareceu ser um tabu para quase todas as fami-
lias, ja que apenas uma das maes conseguia conversar
com sua filha sobre isso: “ Eu dizia pra ela: ‘néo filha,
as vezes algumas pessoas tém gque morrer para salvar
outras’” (M3).

Uma das maes no pos-transplante passou a questionar
o beneficio de falar sobre a doencga e o transplante com o
filho, pois temia ficar remoendo um assunto dificil: “ Eu
acho que ndo é bom ta revivendo. De repente pra ele €,
sO que eu ndo gosto de ver com ele o passado” (M1).

De acordo com os relatos maternos descritos acima,
pode-se perceber que, na relacdo genitores-crianga, a
tentativa de poupar o filho de mais sofrimentos esteve
muito presente, independentemente do tempo pés-trans-
plante e do nimero de intercorréncias e internagdes so-
fridas. Durante o periodo pré e pds-transplante imediato
0s pais e maes centraram-se na doenga e na tentativa de
proteger os filhos das mds-noticias e prepara-los para
os procedimentos, interna¢des e outros aspectos sofri-
dos impostos pela doenca e o tratamento. No entanto,
mesmo ap6s o periodo agudo de doenga, parece que este
padrido de comportamento continuou presente, talvez de
forma menos consciente. Isto ficou evidenciado na difi-
culdade de impor limites, na superprote¢do e nos pri-
vilégios que continuaram sendo dados para a crianga
transplantada, independentemente do tempo transcor-
rido desde o transplante.

Relacdo do Casal

No que diz respeito a relagdo do casal propriamente
dita, muitas maes (M1, M2, M3, M6) referiram a inten-
sificacdo do vinculo para enfrentar a doenga e o trans-
plante: “ Eu acho que com a doenca a gente ficou mais
unido” (M1). As maes consideraram que a maior pro-
ximidade fez com que o didlogo entre o casal fosse mais
freqiiente: “ A gente teve que ser forte e isso ai contri-
buiu. Serviu pra gente ficar mais perto, para conversar
mais’ (M2).

Trés maes (M1, M3, M6) enfatizaram a participagdo
intensa do marido e a importancia deste suporte para
enfrentarem as exigéncias que a doenca impunha: “ NOs
corremos juntinhos. Ele nunca me deixou ficar estres-
sada” (M6); “ Ele foi o principal alicerce. Sem ele eu
ndo conseguiria ter feito nada do que eu fiz. Acho que
nao teria conseguido” (M3). A participacdo desses com-

panheiros ndo se limitou ao apoio emocional as maes,
ja que participavam dos cuidados com a crianga, no hos-
pital e em casa. Ja outras maes (M2, M4, M5) ndo conta-
ram tio intensamente com o apoio direto dos companhei-
ros no que dizia respeito aos cuidados com os filhos. No
entanto, no que se referiu ao respaldo financeiro e ao au-
xilio aos filhos sadios, estes foram assegurados pelos
mesmos: “ Eleia as consultas comigo. Financeiramente
assumiu todas as despesas. Ele deu mais apoio para os
outros filhos fora do hospital” (M5).

Uma das mies comentou que, de certa forma, a situa-
¢do de doenca e necessidade de transplante surgiu como
um desafio na vida do casal, j4 que impunha uma série
de restri¢cdes dificeis de manejar, segundo sua perspec-
tiva, principalmente quando se estd iniciando uma vida
conjugal:

Era complicado a vida da gente. A{ tu comeca a brigar
com o teu marido, comega a rolar confusio dentro de
casa, aquela brigaceira, sabe? Mas a gente colocou a
cabeca no lugar e pensou sé naquilo, a gente queria
ter ela bem. (M3).

Esta mae ressaltou que, se ndo houvesse unido entre o
casal, e se tivesse havido acusa¢des e ndo companhei-
rismo, teriam se separado.

Outra mie lembrou que, na época da internagdo, a vida
do casal ficou voltada para o filho, pois havia algo maior
envolvido, que era a luta contra a doenca. No entanto,
quando retornaram para casa, considerou que a vida vol-
tou ao normal: “ No tempo que a gente ficou no hospital
[a doenga interferiu], mas do contrario a gente foi pra
casa e a vida continuou normal” (M1).

Em alguns casos (M2, M3), durante as internagdes, 0s
casais tiveram que passar mais tempo sem se ver e se
falando apenas por telefone, especialmente no caso de
familias que residiam em cidades distantes. Uma das
mies relatou o qudo dificil considerou este afastamento
do marido: “ E dificil ficar longe. A gente sofre muito.
Mas a gente passava for¢a um pro outro, unido... A gen-
te se falava no telefone, todo o dia” (M3).

O aumento no tempo disponivel para o casal depois
do transplante também foi referido pelas maes: “ Mu-
dou que agora temos um tempo pra a gente, que a gente
nao tava tendo. E isso € bem importante. Poder sair, se
divertir, fazer alguma coisa diferente” (M3). Por outro
lado, a dificuldade de se separar e de impdr limites para
a crianga, abordada anteriormente, também foi mencio-
nada por algumas maes (M2, M4, M6) por terem influen-
ciado a vida de alguns casais: “ Nao temos um tempinho
pra gente porque o C ‘tchum’ na nossa cama” (M6).

Uma das participantes relatou que, a partir do adoeci-
mento da filha, sua relagdo conjugal passou para segun-
do plano: “ Naquela época ele passou a ser 0 secundério
na minha vida, porque a minha energia era canalizada
toda nela” (M5). Esta mie comparou ainda a relagio
deles antes e depois do nascimento da filha doente:

Eu ndo vivia sem ele, ndo respirava sem ele. Quando
a C nasceu foi que eu me dei conta que eu vivia sem
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ele, que ele era uma parte dispensavel na minha vida:
eu ndo vivia sem a minha filha. (M5).

Esta mie considerou que somente a partir do nasci-
mento e adoecimento da filha pdde conhecer seu com-
panheiro de verdade:

Eu pude analisar ele mais como ser humano, como
homem, sem ser o0 homem que eu amava. Aprendi a
conhecer ele, a aceitar, a conhecer os defeitos e
também ver o lado positivo, porque ninguém é sé
defeito, ninguém é sé qualidade. (M5).

Depois disso, esta mie passou a considerar que a re-
lacdo do casal ficou muito mais madura e real: “ Uma
relacdo melhor, sem sofrimento, uma relacéo adulta:
sem pressdo, sem medo de perda, sem medo de nada.
Agquela sensacdo de ‘néo vivo sem ele, ndo vivo longe
dele’, acabou” (M5).

Os relatos acima mostram que, com relacio ao casal, o
aspecto mais salientado pela maioria das maes foi a ocor-
réncia de uma maior proximidade e didlogo, com exce-
¢do de uma delas que acabou se afastando do marido e
investindo acentuadamente na filha enferma. Além disso,
o desafio que a doenca e o transplante representaram na
vida do casal também foi salientado, ja que trouxe uma
série de dificuldades que envolveram restri¢cdes financei-
ras, afastamento fisico do casal, falta de tempo e energia
para investir nessa relagdo, conflitos familiares e o pré-
prio estresse causado pela doenca. Neste sentido, a impor-
tancia da unido do casal como fator de manutencio da
relagdo e da vida familiar ficou aparente. Além disso, a
melhora do quadro clinico pés-transplante surgiu como
fator que facilitou a retomada da vida de casal em alguns
casos. Ja em outros, a permissividade com o filho trans-
plantado e o excesso de preocupagdes com 0 mesmo pare-
ce ter interferido muito na vida conjugal. Estes aspectos
apareceram mais associados a postura dos pais diante do
filho, da doenca e do transplante, do que em relagdo as
intercorréncias ou ao tempo pés-transplante.

Relacdo com os Irmé&os

No que se refere aos irmaos pdde-se constatar pelos
relatos de algumas mies (M2, M4, M5, M6) que estes
acabaram ficando em segundo plano, ja que as criangas
enfermas exigiam muita atengdo. Em varias ocasides, os
irmaos ficaram aos cuidados dos avos ou tios, ja que a
mae necessitava permanecer no hospital com o filho en-
fermo e o pai tinha que trabalhar: “ Seguido a minhairma
levava o [filho sadio], ficava durante uma semana |4,
guando eu achava gque a C precisava de mais atencao.
Ele ja tava acostumado” (M2). Nestas circunstincias,
as mies pareciam considerar positivas para os filhos
sadios estas saidas de casa, ja que estavam sendo bem
cuidados e recebiam aten¢do dos parentes. Com isto, con-
seguiam se tranqiiilizar para cuidar do filho enfermo,
em casa ou no hospital: “ Meu guri [sadio] tava bem cui-
dado, néo tinha com o que eu me preocupar” (M2).

Além disso, as mies relataram que os irmaos também
estavam cientes do problema de satde do irmao enfer-

mo: “ Sabiam, tinhamidéia que a irma nao iria sobrevi-
ver sem o transplante e também tinham idéia que ela
podia morrer no transplante. Eles sabiam exatamente o
gue estava se passando, o que acontecia” (M5). Algu-
mas mies (M5, M6) explicaram mais detalhadamente
sobre a doenca e o transplante, falando do risco de morte,
enquanto outras (M2, M4) apenas disseram que precisa-
riam ficar no hospital. Em algumas situa¢des, a comuni-
cacdo sobre a doencga ficou delegada a outros familiares.
Uma das mies, na verdade, apenas supunha que os filhos
tinham sido comunicados, tamanho o envolvimento com
a situac@o de doenca: “ De certo |4 conversavam, expli-
cavamisso ai pra eles. Eu tive pouca conversa com eles.
Vim pro hospital com a cabega assim. Mas eu deixei
essa parte pra avo, pro [marido]” (M4).

Foi possivel constatar também que os filhos sadios fica-
ram muito envolvidos com a doenga dos irméos e com o
estado de saide dos mesmos. Em muitas situagdes, in-
clusive, acabavam assumindo alguns cuidados: “ Ele cui-
da dela como se ela fosse um bibel 6. Se preocupa se ela
td com frio, se tomou o remédio” (M5). Uma das mies
comentou que delegou ao filho sadio, de cinco anos na
época, a tarefa de segurar a irma para que ela pudesse
passar a sonda na filha enferma, sendo que este era um
procedimento sofrido para todos eles: “ Tinha que vir o
[irmao] me ajudar a segurar ela. Eu botava na cama,
ele me ajudava, segurava os bracos, as pernas, porque
sozinha eu ndo conseguia. Nao é facil, nossa!” (M2).

Um dos irm@os, com oito anos de idade, chegou a se
oferecer como doador, tamanha a preocupagio com a irma
enferma e o desejo de retomar a vida normal. Este fato
causou grande impacto na mie: “ Umdiameu guri: ‘mae
posso ser doador? Porque se todas as pessoas fossem
doadoras a minha irma ja teria transplantado e nés es-
tariamos vivendo uma vida normal’” (M5).

Além do grande envolvimento emocional dos filhos
sadios com a doenca dos irmaos, estes ainda tiveram que
lidar com o maior afastamento dos pais em virtude da
situacdo vivida, como exposto anteriormente. Uma das
maes mostrou claramente a consciéncia do sentimento
de perda que isto ocasionou nos filhos sadios: “ Elestavam
na expectativa de receber uma irmé e dali a pouco per-
deram a irma e perderam a mée. Perderam aquela mae
que ficava sempre junto e a irma que esperaram nove
meses para nascer” (M5). Em muitas situa¢des as maes
(M4, M5, M6) relataram a caréncia e o desejo de pro-
ximidade dos filhos sadios em relagdo a mae: “ Eles que-
riam ficar junto. Diziam: ‘ai mae vem pra ca dormir
comigo, porque a senhoraficatanto1&’” (M6). Uma das
mies salientou as dificuldades de aprendizagem apre-
sentadas por um dos filhos sadios devido ao fato da aten-
cdo ter ficado voltada para a filha doente:

O do meio repetiu o ano. Eu me lembro que em agosto
ele me pediu um caderno, quando foi em dezembro
eu ‘meu filho, cadé tua matéria?’. ‘Mae, eu te pedi
um caderno e tu nunca comprou para mim’. Eles
foram esquecidos completamente, né? (M5).
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Apesar dessas ocorréncias, todas as mies pareciam nido
querer reconhecer que os filhos sadios poderiam estar
sofrendo intensamente com o afastamento. Isto pode es-
tar associada ao fato de que ver o sofrimento dos filhos
sadios aumentava ainda mais o seu préprio sofrimento e
impoténcia, ji que parecia ndo haver alternativa para li-
dar com a situagdo: “ Ela necessitava mais do que eles.
N&o tinha opgdo. Era uma necessidade. Eu precisava
ser mée sO dela. Ela precisava do meu amor, do meu
carinho, do meu cuidado pra que hoje pudesse estar como
estqd” (M5). Orgulho pelo fato dos filhos aceitarem o afas-
tamento dos pais sem reclamarem também ficou eviden-
ciado em todas as maes: “ Foram uns guris calmos, ndo
deram trabalho nenhum. Eles entendiam” (M4).

Por outro lado, em muitos dos casos (M2, M5, M6)
sentimentos de inveja e rivalidade foram verificados,
assim como rancor pelo fato do irmdo enfermo ter sido
protegido e privilegiado. Em algumas circunstancias, os
filhos sadios acabavam, inclusive, sendo relegados devi-
do a superprotecdo dispensada ao filho enfermo:

“Meu outro diz: ‘Tudo pro C'. E eu digo ‘né&o épro C,
tem que ver o que ele passou. Um transplante de figa-
do’. Eles brigam até por causa de salgadinho [porque o
marido compra s6 para o filho transplantado].” (M6).

Uma das mées, por outro lado, questionou a respeito
da repercussdo que o seu intenso afastamento dos filhos
sadios e a total dedicag@o a filha enferma podem ter cau-
sado na vida dos primeiros:

Eu esqueci que tinha dois filhos. Eu nédo sei como
isso interfere na vida deles. A principio teria uma
pouca atencgdo. Eles ficaram 6rfaos de mée, porque
nesse periodo que ela precisou de mim eu realmente
deixei de ser mae deles e passei a ser mae s6 dela.
Agora eu sou méae dos trés, mas quando ela nasceu,
eu fui mée s6 dela. (M5).

Apesar desta mée questionar-se sobre as conseqiiéncias
dessa falta na vida dos filhos mais velhos e ndo encontrar
os sinais da mesma, ao descrever um destes filhos, desta-
cou a fragilidade e a excessiva dedicacgdo dele a irma:

As vezes ele sai e quando chega a hora do remédio
me liga: ‘mie, tu ja deu o remédio?” E muito cari-
nhoso. Ele € um bebé, ele ja tem 16 anos e quando eu
vejo ele ta se aninhando de baixo das minhas cobertas
‘ah mie, me dd um beijinho, deixa eu deitar aqui
contigo’. (M5).

Esta fragilidade e dedicacdo talvez possam ser enten-
didas como uma conseqiiéncia da vivéncia anterior, que,
pelo descrito pela mée, envolveu sentimentos de abandono
em virtude da centralizagdo da aten¢@o na irmd enferma.

Apesar das dificuldades destacadas acima, todas as maes
afirmaram que os irmdos se relacionavam bem com o ir-
mao enfermo e que brincavam bastante juntos. No entan-
to, nas brincadeiras também o cuidado em funcdo da doen-
ca, estava sempre presente: “ Quando eles comecam a
brincar aquelas brincadeiras meio... se empurram, né?
Ai eu jatenho que... Tem que ta sempre falando [para néo
machucar o irmdo enfermo ou bater na barriga]” (M2).

Os relatos acima mostram que os irmaos das criangas
transplantadas, além de terem sofrido o impacto do
estresse da doenca, tiveram que lidar com o intenso afas-
tamento dos pais e maior dedicagdo ao irmao enfermo.
De uma forma geral, pelo menos durante o periodo agu-
do da doenga, estas criangas ficaram em segundo plano e
foram cuidados por parentes. O impacto negativo que a
situacdo de doenga e afastamento dos pais pode ter cau-
sado nessas criangas foi pouco mencionado pelas maes.
No entanto, em suas verbaliza¢des, aspectos relaciona-
dos a inveja, rivalidade e magoa por terem se sentido
relegados foram evidenciados. Esses aspectos mostram
o impacto que a doenga e o transplante podem ter tam-
bém na vida dos irm@os, ndo apenas no periodo agudo
da doenca, mas mesmo com o passar dos anos.

Relacdo com a Familia Extensiva

No que diz respeito ao impacto da doencga e do trans-
plante na relagdo da familia com os demais parentes,
quase todas as maes (M1, M2, M3, M4, M6) afirmaram
nio ter percebido mudangas expressivas. No entanto, ao
mesmo tempo, sentiram que a familia tornou-se mais
proxima: “ Mas alterar, alterar assim a relacéo da gen-
te, ndo. Pelo contrario, teve mais unido. Claro, que de
repente eles ficaram com um pouco mais afeto pela
gente, que a gente passou por isto” (M4). Chama aten-
¢do que essas maes se deram conta de alteracdes, mas
tenderam a dizer que nada mudou, embora tenha havido
inclusive mudangas positivas.

A importincia do apoio da familia extensiva em um
periodo tao dificil da vida, que dizia respeito a doenca,
risco de morte e necessidade de reestruturacio familiar,
foi destacada por todas as maes:

Eu acho que o mais importante é ter unido da familia.
Porque sem unido tu ndo vai a lugar nenhum, tu nio
vai enfrentar tudo o que tem que enfrentar. Se tu ndo
tiver um alicerce do teu lado tu nio vai conseguir,
porque a barra € pesada. (M3).

A participacdo da familia extensiva envolveu o auxilio
no cuidado da crianga enferma e/ou dos filhos sadios que
ficaram em casa, apoio emocional, mesmo que a distan-
cia, ajuda financeira, no trabalho e alojamento préximo
ao hospital, no caso das familias residentes em outras
cidades. Os avés, principalmente, foram citados por to-
das as maes como figuras de apoio, com quem podiam
dividir tarefas e deixar a crianga aos cuidados, quando
necessdrio.

Além desses aspectos, algumas maes (M1, M3, M5,
M6) abordaram o excesso de cuidados e superprote¢do
da familia com o filho transplantado, mostrando que isto
estava associado as experiéncias sofridas que passaram e
que queriam evitar repetir de qualquer forma: “ A gente
cuida por demais. Porque cada experiéncia que a gente
j& passou... A gente queria que €le ficasse sempre bem”
(M6). Duas maes (M1, M3) referiram que elas e os mari-
dos tinham uma postura mais firme também com os avos,
procurando fazer com que todos seguissem as mesmas
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orientacdes que acreditavam ser prioridades na educa-
¢do de seus filhos, apesar da doenga: “ Quando a gente
achava que tinha alguma coisa errada [no manejo dos
avos] a gente ‘ndo, ndo pode fazer isso’” (M3).
Apenas uma das maes afirmou ter tido dificuldades
com a familia extensiva, principalmente pela resisténcia
dos parentes em aceitar a doenca e a indicagdo de trans-
plante. Desta forma, o periodo pré-transplante ocasio-
nou conflitos familiares: “ Com a familia foi complicado.
N&o aceitavam, eles achavam que era loucura nossa.
Eu j4 tava meio estressada, nervosa comtudo o que tava
acontecendo. Eu principalmente falava o que ndo devia
asvezes' (M3). A forma que esta mée e seu marido encon-
traram de lidar com a situagdo foi tentar ignorar as colo-
cacdes dos familiares e seguir as orientagdes da equipe
médica: “Ou tu escutava o que os médicos estavam
falando e mostrando pra ti ou tu ia pela opinido deles.
E a familia parecia que queria fugir daquela realidade”
(M3). Outra questdo marcante foi o fato de ter havido
uma morte acidental nesta familia e os parentes, segun-
do o relato materno, terem se negado a doar os 6rgdos. O
orgdo nao seria de qualquer forma doado para a filha,
mas o ato foi sentido como uma falta de empatia:
Os parentes falaram que jamais, jamais iam deixar
tirar nada dele [acidentado], nada! Mas a gente nio
briga por causa disso, ndo fica difamando uma a outra,
porque o corpo ¢ dela, ela que faz o que ela quer. S6
que a gente fica se perguntando 14 no fundo se... se
ela ndo vé€ que por causa do 6rgdo de outra pessoa
que a C ganhou a vida de novo. (M3).
Como pode ser visto nos relatos, a situacdo de doenga
e transplante levou, de uma forma geral, a uma maior
proximidade da familia extensiva, devido a necessidade
que tiveram de se unir para enfrentar os desafios impos-
tos pela situacdo de doenga e transplante. Neste sentido,
o didlogo com a familia extensiva parece ter se tornado
mais freqiiente. O apoio emocional dado aos genitores, o
cuidado das criangas enfermas e dos filhos saudaveis,
foram destacados como fatores de relevancia pelas maes.

Discussao Geral

Os resultados mostraram que a doenga crdnica e o trans-
plante tiveram um forte impacto na dindmica familiar,
que se estendeu ao longo dos anos, independente do tempo
transcorrido desde o transplante. Na relagdo com o filho
transplantado apareceram comportamentos superprote-
tores e permissivos, dificuldade de manejo e imposi¢do
de limites, associado a uma tentativa de protegé-los ou
compensa-los pelo sofrimento vivido. Outra questdo
que surgiu e motivou alguns dos casais a nio serem fir-
mes com seus filhos transplantados foi o receio de que
qualquer contrariedade pudesse prejudicar o estado de
saide dos mesmos. Assim, a dificuldade encontrada por
maes e pais em educar seus filhos enfermos, parece estar
associada ao medo da morte, ao receio de causar mais
sofrimento e ao desejo de aproveitar sua convivéncia ao

maximo, sem ter de submeter os filhos a outras frustra-
¢des e momentos estressantes, como os implicados na
educagdo. Com isto, algumas criangas acabaram tor-
nando-se indisciplinadas, conseguindo controlar os pais
através de manipulagdes, apoiando a literatura (Anton,
2006; Castro & Moreno-Jimenéz, 2005; Kirrfelt et al.,
2000; Masi & Brovedani, 1999; Piccinini et al., 2003).

Poucos casais parecem ter conseguido adotar uma pos-
tura mais firme com os seus filhos e procuraram manter
o padrdo de educagdo que imaginavam que teriam caso
ndo tivessem passado pela situacdo de doenca e trans-
plante. Os casais que procuraram ser mais firmes pare-
cem ter tido que se esforgar para ndo ceder ao impulso de
superproteger os filhos, j4 que tinham uma percepcio
que este tipo de comportamento poderia tornar as crian-
cas mais frageis e, conseqiientemente, menos capazes de
lidarem com as exigéncias de cuidados impostos pela
doenga e o transplante.

A utilizagdo de mais praticas educativas indutivas do
que coercitivas também ficou evidenciada nos relatos
maternos, o que poderia ser considerado um aspecto posi-
tivo na vida dessas familias. No entanto, a utilizacdo de
barganha também foi constatada. O cerceamento da crian-
ca apareceu, ja que, devido ao excesso de preocupagio,
estas mdes tendiam, muitas vezes, a ndo permitir que os
filhos tivessem atividades caracteristicas da idade. Ape-
sar de, em algumas situagdes, as maes terem associado a
superprotecdo com a doenga, de uma forma geral tende-
ram a negar tal relagdo, justificando-a de outras formas.
Assim, a presenca de doenga cronica e transplante cons-
titui-se como um organizador de respostas parentais as
criancas, com conseqiiéncias para as interacdes (Castro
& Moreno-Jiménez, 2005; Piccinini et al., 2003), sendo
que a interagdo precoce da diade pode ser caracterizada
por sentimentos de ansiedade e medo da morte iminente.

Além disso, pode-se verificar que uma mudanga extre-
ma na vida dessas familias ocorreu em virtude da neces-
sidade de adaptag@o a situacdo de doenga cronica e trans-
plante. Os resultados apontaram que esta situagdo repre-
sentou um desafio na vida das familias, ja que trouxe
uma série de dificuldades que envolveram restri¢des
financeiras, afastamento fisico do casal e dos filhos, fal-
ta de tempo e energia para investir na relagdo conju-
gal, com ocorréncia de conflitos familiares. Estes acha-
dos corroboram o exposto pela literatura que indica ser
comum nestas situag¢des, o relacionamento do casal ficar
em segundo plano, e também o surgimento de problemas
maritais e fraternais (Fine et al., 2004), assim como per-
da de rendimentos e ameaga ao bem-estar financeiro
(Engle, 2001).

Em relagdo aos irmaos das criancas transplantadas, os
resultados do estudo apontaram que estes também ten-
deram a ficar em segundo plano, em func¢do da necessi-
dade de cuidados que a doenca impunha, corroborando a
literatura (Fine et al., 2004; Lewis & Wolkmar, 1993).
Muitas vezes acabaram ficando sob os cuidados de pa-
rentes e afastados dos pais. Apesar dos sintomas que
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alguns destes irmdos apresentaram — inclusive com a
reprovagdo escolar em um dos casos — estes parecem nao
terem sido suficientemente valorizados pelas maes, que
centravam seus comentdrios no fato dos filhos terem
compreendido e aceitado a situacdo. Isto talvez tenha
ocorrido como uma forma de se proteger de mais um
sofrimento que representaria admitir o impacto da doen-
ca nos outros filhos e as conseqiiéncias do ponto de vista
psiquico que podem ter acarretado, ji que realmente
estas familias ndo tinham outra alternativa a ndo ser
investir na tentativa de salvar a vida de seus filhos.

Outro aspecto que se salientou foi a grande preocu-
pacdo destas criangas com a satide dos irmaos transplan-
tados. Estes fatores foram muito valorizados pelas maes,
que pareciam interpretar tais atitudes como indicadores
de maturidade e amor pelo irmio enfermo. No entanto,
isto também pode estar denunciando uma pseudo-adap-
tacdo dos filhos sadios ao padrio de funcionamento fami-
liar e uma tentativa de agradar aos pais, para, também
serem valorizados. A partir de uma perspectiva psica-
nalitica (Freud, 1936/1968) este fato também poderia
ser entendido como uma formag@o reativa, ou seja, uma
necessidade dos filhos sadios de cuidar, proteger e repa-
rar o ataque que em suas fantasias fizeram aos irmaos
enfermos, ja que sentimentos de inveja, rivalidade e raiva
parecem ter sido despertados pelo fato de terem se senti-
do relegados em func¢do da doenga. Além disso, o desam-
paro e o intenso sentimento de perda ficaram evidentes
nos relatos maternos, tendo sido muito bem descrito na
verbaliza¢do de uma das maes que conseguiu dar-se con-
ta de que, na verdade, a perda para os filhos sadios foi
dupla, ja que, além de terem perdido o convivio com a
maie, perderam também a irma sadia que aguardaram
nove meses para nascer.

Com relagdo a familia extensiva, pdde-se perceber que
as relacdes familiares acabaram permeadas pela histéria
de doenca e transplante. Tanto as familias cujos filhos
haviam transplantado hd um ou dois anos, quanto aque-
las cujo transplante ocorreu ha cinco ou seis anos atras,
ainda sofriam com grande intensidade o impacto desta
vivéncia. O que foi mudando com o passar do tempo foi
o maior grau de convivéncia dentro da familia, princi-
palmente da méae com o marido e com os filhos sadios, ja
que, no auge da doenga, as mies tiveram que ficar mais
afastadas devido as internagdes hospitalares.

Neste contexto de extrema gravidade e complexidade,
ficou evidente a importincia da unido e do didlogo entre
os envolvidos como fator de manutencio da relacdo do
casal e da vida familiar. Os resultados do presente estu-
do revelaram uma maior proximidade emocional da
familia como um todo. Neste sentido, o didlogo entre o
casal, do casal com a crianga doente e com a familia
extensiva pareceu ter se tornado mais freqiiente. De for-
ma geral, os casais e os adultos da familia, dividiam as
dificuldades e sofrimentos enfrentados, enquanto, com a
crianga, procuravam falar dos pontos positivos e passar
confianga e esperanga de cura.

No entanto, o assunto do doador mostrou-se um tema
dificil, abordado por poucas maes, sendo que as que o
fizeram mostraram ansiedade diante do tema. Isto ocor-
reu, provavelmente, pelo fato do tema mobilizar sen-
timentos persecutdrios e culpa, assim como sentimento
de divida com o doador (Gritti et al., 2001; Masi &
Brovedani, 1999; Wise, 2002). Além da dificuldade de
falar sobre o doador, o assunto do transplante, segundo
Gritti et al. (2001), também tende a ficar freqlientemente
ausente da comunicacdo entre a crianga e os pais. No
presente estudo apenas alguns genitores tiveram esta
postura por acreditar que os filhos ndo entenderiam tais
informacgdes. Outros, diferentemente do que aponta a
literatura, procuravam conversar com as criangas e expli-
car tudo que estava acontecendo, na tentativa de auxiliar
na adaptagdo a situacdo vivida. Desta forma, evitaram
que o tema do transplante se tornasse um tabu, o que,
segundo alguns autores (Anton, 2006; Gritti et al., 2001),
teria conseqiiéncias negativas, ao tornar o processo silen-
cioso e solitario para a crianga, dificultando a elabora-
¢do psiquica da experiéncia de doenga cronica e trans-
plante. Cabe ressaltar que esta diferenca na atitude dos
pais desse estudo, talvez possa ter se dado em funcgéo da
influéncia da equipe de psicologia que t€m destacado,
nos atendimentos psicolégicos que realizam sistemati-
camente, a importincia da comunicag¢do com estas fami-
lias e das familias entre si e com a crianca.

Como limita¢des do presente estudo pode-se apontar o
fato de néo se ter incluido observacgdes das relagdes fa-
miliares, assim como néo ter entrevistado os pais das
criangas transplantadas e demais familiares. Desta for-
ma, obteve-se um panorama exclusivamente materno.
Outro aspecto que deve ser destacado € o fato deste ter
sido um estudo retrospectivo. Em virtude disso, as lem-
brancas maternas podem ter sofrido modifica¢des com o
passar dos anos, ndo refletindo com exatidao a vivéncia
daquele momento. No entanto, relatos similares foram
obtidos tanto das maes cujos filhos transplantaram entre
um e dois anos atras, quanto daquelas cujos filhos trans-
plantaram ha cinco ou seis anos. Cabe lembrar ainda que
o estudo se refere apenas a transplante hepético infantil.
E provével que os resultados sejam vélidos para outros
tipos de transplantes de 6rgdos infantis, mas isso merece
novas investigagdes.

Consideracdes Finais

Como pdde ser visto, a situagdo de doenca cronica e
de transplante tem um importante impacto nas relacdes
familiares. Tendo em vista as vdarias conseqiiéncias do
ponto de vista emocional reveladas pelas maes no pre-
sente estudo, a indicagcdo de acompanhamento multipro-
fissional se faz extremamente necessdria no contexto
da doenga cronica, especialmente quanto envolve trans-
plante. Do ponto de vista psicolégico cabe destacar a
relevancia de intervengdes precoces e de um acom-
panhamento psicoterapéutico sistemadtico a crianga e a
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familia que vise a diminuir o sofrimento psiquico dos
envolvidos. Atencdo especial deve ser dada as relagdes
familiares, especialmente a relagdo mae-pai-crianga, ao
manejo parental do filho enfermo. A relacdo com os fi-
lhos sadios também merece atengdo especial, tendo em
vista o impacto que a situagdo de afastamento dos pais
pode causar nos irmdos. Neste sentido, o atendimento
psicolégico pode auxiliar estas criangas e suas familias a
lidarem com a situacdo de doenca e transplante da forma
mais adaptativa possivel, ao propiciar que as inevitaveis
ansiedades parentais e infantis venham a tona num setting
terapéutico no qual podem ser trabalhadas tecnicamen-
te, a fim de elaborar eventuais conflitos. Este processo
de elaboragdo pode levar a diminui¢do do intenso inves-
timento na doenca e suas limitagdes e a um maior inves-
timento na vida e nas relagdes familiares.
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