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RESUMO

O transplante hepatico infantil € o tratamento indicado para doengas hepaticas graves, progressivas, irreversiveis e nao
suscetiveis a outro tratamento. E um processo bastante complexo que envolve: diagnéstico, avaliagdo pré-transplante,
espera por um orgdo, cirurgia e acompanhamento médico por toda a vida. Intercorréncias podem acontecer em
qualquer fase do processo, sendo que a re-internagdo apos o transplante pode ser necessaria, devido a possibilidade
de complicagdes pos-transplante, como rejei¢do do enxerto. O presente trabalho visou identificar os sentimentos
despertados nos pais de criangas transplantadas de figado que necessitaram re-internar apos o transplante. Para isso,
foram avaliados os atendimentos psicoterapicos realizados com os pais de criangas transplantadas que re-internaram,
durante o periodo de um ano, no Hospital de Clinicas de Porto Alegre. A partir da andlise das entrevistas, pode-
se constatar que os pais tenderam a equiparar o éxito da cirurgia a cura da doenga, procurando desconsiderar a
possibilidade de complicagdes posteriores. Em fungdo disso, situagdes de re-internagdo podem ser vividas como um
fracasso, despertando sentimentos de raiva e culpa. Neste sentido, 0 acompanhamento psicologico para os pais torna-se
indispensavel, como espago de acolhimento, compreensao e auxilio na busca da elaboragdo de conflitos.

Palavras-chave: re-internag@o hospitalar; psicoterapia de apoio; transplante de figado infantil.

ABSTRACT

The felling that the parents of a liver transplanted child have when the child nedds to re-intern

The liver transplantation in children is a treatment that is indicate on cases which the disease is progressive, irreversible
and not susceptive to other treatment. Is a very delicate procedure, the family and de child have to pass by pre
transplant evaluations, waiting list, transplant surgery and possible complications. We think that the transplant process
is an apprehensive situation that brings felling and doubts to the parents of the children that need this treatment, and
most of the families believe that the transplant means the end of the disease. The aim of this article is to study the
felling that the parents of a liver transplanted child have, when the child needs to re-intern on the hospital. For this,
we assessed the psychological sessions with parents of children transplanted to re-hospitalized, in the “Hospital de
Clinicas de Porto Alegre”. From the analysis of the interviews, it was noted that parents tended to equate the success of
surgery to cure the disease, trying to ignore the possibility of further complications. As a result, cases of re-admission
can be experienced as a failure, arousing feelings of anger and guilt. In this sense, the psychological support for parents
becomes indispensable as a place of refuge, understanding and assistance in seeking the development of conflicts.

Keywords: hospital internation; liver transplant; feeling of the parents of the transplanted child.

RESUMEN

Sentimientos despertados en padres de nifios trasplantados de higado frente a la re-hospitalizacion

El trasplante hepatico infantil es el tratamiento indicado para enfermedades hepaticas graves, no susceptibles a otro
tratamiento. Complicaciones pueden ocurrir en cualquier etapa del proceso, siendo necesario la re-hospitalizacion
después del trasplante. El presente trabajo tuvo como objetivo identificar los sentimientos que son despertados en los
padres de los nifios trasplantados de higado que necesitaron la re-hospitalizacion despties del trasplante. Para esto,
fueron evaluados los atendimientos psicoterapéuticos realizados com los padres de los nifios trasplantados que se
hospitalizaron en el HCPA. A partir da la analisis de las entrevistas, se pudo notar que los padres tienden a equiparar
el éxito de la cirugia a la cura de la enfermedad, despreciando la possibilidad de complicaciones posteriores. Desta
manera, situaciones de re-hospitalizacion pueden ser vividas como un fracaso, despertando sentimientos de ira y culpa.
El acompafiamiento psicologico para los padres se torna indispensable, como forma de acojimiento, comprension y
ayuda en la busca da la elaboracion de conflictos existentes.

Palabras clave: re-hospitalizacion; psicoterapia de apoyo; trasplante de higado infantil.
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INTRODUCAO

O transplante de orgdos é uma terapéutica efe-
tiva no tratamento de doengas graves, progressivas,
irreversiveis e ndo responsivas a nenhum outro tipo
de tratamento (Chapchap, Carone, Porta e Maksoud,
1998; Jara, 2003; Tarbel e Kosmach, 1998). J4 a doen-
¢a cronica caracteriza-se por seu curso demorado,
progressao, necessidade de tratamentos prolongados e
pelo seu impacto na capacidade funcional da crianga.
A crianca que possui doenga cronica necessita passar
por procedimentos médicos aversivos, hospitalizagdes
e, freqiientemente, pelo agravamento de sua condicao
fisica. Alguns estudos apontam que a doenca cronica na
infancia apresenta implicagdes para o desenvolvimento
da propria crianga e também para sua relagdo familiar
(Castro e Piccinini, 2002).

Entre as indicagdes de transplante hepatico en-
contram-se algumas doengas graves e/ou cronicas,
tais como Atresia de Vias Biliares (malformagio
conggnita), erros inatos do metabolismo de origem
hepatica (como doenca de Wilson, glicogenoses de
tipo 1), as cirroses pos-hepatite e doengas autoimunes
(Chapchap et al., 1998).

Muitos autores afirmam que a malformagao, ou
grave adoecimento de um filho pequeno é uma si-
tuagdo dificil para os pais e para todas as pessoas
que participam do evento, pois o bebé ¢ jungdo das
expectativas e dos esfor¢os dos pais e concretiza suas
esperangas para o futuro. O nascimento de um bebé
doente pode ser sentido pelos pais como uma falha na
parentalidade, na capacidade de gerar um ser saudavel
(Klaus e Kennel,1993). Para compreender melhor o
impacto que o nascimento de um filho doente provoca
no psiquismo dos pais € necessario se remeter ao
periodo de gestacao da crianga, em que se desenvolve
uma imagem ideal do bebé, o bebé imaginario. Quando
0 bebé ndo corresponde as expectativas dos pais em
fun¢do de uma enfermidade, os pais podem ficar muito
abalados e ndo atender adequadamente as necessidades
dos filhos, desencadeando sentimentos de fracasso e
desilusao (Castro e Piccinini, 2004).

Os sentimentos suscitados nos pais frente a noticia
da doencga do filho poderdo ser expressos através de
mecanismos de defesa como a negagdo e a evitagdo
(com o intuito de tentar manter o controle da situagao),
superprote¢do ao filho ou através de atitudes bastante
colaborativas com a equipe médica (Turkienicz, 2003).

Os candidatos a transplante de figado vivem na
perspectiva de morte iminente, desta maneira, a inclusao
do paciente na lista de espera do transplante hepatico
representa a possibilidade de viver, a possibilidade
de mudar de vida. Entretanto, a espera prolongada
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por um 6rgdo para ser transplantado pode levar ao
aparecimento de uma série de complicacdes clinicas
para o paciente. Esta piora do estado de saude torna o
procedimento de alto risco, sendo responsavel por um
numero consideravel de 6bitos de pacientes que estdo
na fila de espera por um enxerto (Massarollo, 2000).

A cirurgia do transplante ¢ um procedimento com-
plexo e demorado. Em geral, quando nao ocorre
nenhuma complicagdo poés-cirtirgica, a crianga necessita
ficar internada durante pelo menos um meés, sendo o
periodo inicial em Unidade de Terapia Intensiva (UTI).
Ap0s a estabiliza¢ao no quadro clinico, a crianga pode
ter alta e retornar para sua casa.

Depois do transplante, a crianga inicia o uso de
medicamentos imunossupresores, que visam evitar
a rejeicdo do orgdo transplantado. Essas medicacdes
sdo extremamente importantes para a adaptagao do
organismo ao novo 0rgdo, porém tornam a crianca
mais suscetivel a infecgdes. Desta forma, o transplante
implica uma necessidade de acompanhamento médico
sistematico, para poder avaliar os efeitos da medicagao
no organismo e reforgar a importancia dos cuidados
adequados para a boa recuperacdo e readaptacdo da
crianga.

Segundo Castro e Piccinini (2004), a incerteza com
relacdo ao futuro pode provocar um estremecimento
nas relagdes familiares, influenciando negativamente
o desenvolvimento psicologico da crianga. Desta
maneira, torna-se imprescindivel uma intervencgdo
multiprofissional com a crianga e com a sua familia
no intuito de fortalecer o vinculo entre eles e com a
equipe de satde, aumentar o bem estar e auxiliar na
conscientizacao da gravidade da doenca.

O programa de Transplante Hepatico Infantil
do Hospital das Clinicas de Porto Alegre conta com
médicos, nutricionista, enfermeira, assistente social,
psicologa, estagiarias de psicologia e recreacionista,
formando assim uma equipe multidisciplinar. O servi¢o
prestado pela equipe de psicologia que atua junto ao
programa consiste em realizagdo de avaliacdo pré-
transplante hepatico, acompanhamento psicoterapico
de pais e de criangas pré, peri e pos transplante, além de
coordenagdo de grupo para pais de criancas que foram
transplantas ou que estdo em lista de espera.

O atendimento realizado com pais de criangas
transplantadas consiste em uma psicoterapia breve de
orientacao analitica que visa auxilid-los na elaboragao
da situacgao de satde do filho, na diminui¢ao da angustia
e na adaptagdo a situacdo de doenca e tratamento.
Segundo Lemgruber (1990), a psicoterapia breve busca
atingir bons resultados terapéuticos em um nimero
reduzido de sessdes, essa modalidade de psicoterapia
surgiu como uma alternativa aos tratamentos longos.
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O foco em psicoterapia breve é o material consciente
e inconsciente que € delimitado como uma area a ser
trabalhada no processo terapéutico. Pesquisas recentes
mostram que no caso de pais de criancas pequenas
com problemas hepaticos e indicagdo para transplante,
as dificuldades afetivas da crianga para com os seus
cuidadores, € vice-versa, foram amenizadas com acom-
panhamento psicologico (Castro e Piccinini, 2002).

Tendo em vista que o processo do transplante
¢ uma situacdo bastante ansiogénica, que desperta
muitos sentimentos e duvidas nos pais e que o periodo
pos-transplante ¢ vivenciado como o fim da doenca
para a maioria das familias, o presente trabalho visou
realizar um estudo sobre os sentimentos desper-
tados nos pais de criangas que necessitaram re-
internar no hospital apos realizada a cirurgia do trans-
plante. Para tanto foi utilizada a experiéncia de aten-
dimento a pais de criangas que necessitaram internar
novamente por complicagdes pds-transplante, no ano de
2006.

A INTERNACAO E RE-INTERNACAO
HOSPITALAR

Devido ao fato do transplante ser um procedimento
bastante complexo, e que a possibilidade de rejeigdo
do enxerto ¢ iminente, algumas criancas necessitam
re-internar mesmo depois de ter passado o periodo do
pos-operatorio imediato. A re-internagao € sempre um
momento de inseguranca, angustia ¢ medo tanto para
as criangas quanto para os pais. Quando ocorre a re-
internacdo, tanto as criang¢as quanto seus cuidadores
tem a possibilidade de realizar psicoterapia breve de
apoio, cujo objetivo ¢ auxiliar, fortalecer o paciente
e seus pais no momento de crise. O presente trabalho
utiliza-se de relatos de algumas frases de atendimento a
pais para exemplificar os sentimentos presentes durante
a re-internacao.

A internacdo hospitalar leva a crianga a se deparar
com um sentimento de desamparo, por perceber sua
fragilidade corporal que resultou no adoecimento.
Diante disso é comum o surgimento de reagdes como
regressoes, estados depressivos, fobias e transtornos de
comportamento em geral (Junqueira, 2003). O hospital
por si s6 ¢ um ambiente bastante pesado, repleto de
doengas e limitagdes. Quando internada, a crianga
necessita se deparar com exames constantes, remédios,
desconforto, além do desejo de melhorar, de ir para
casa.

A hospitalizagdo ¢ uma experiéncia estressante que
implica em uma adaptacdo da crianca as mudangas
que acontecem no seu cotidiano. Estudos mostram que
esses sentimentos de confusdo e desamparo podem ser
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amenizados pela presenca de familiares, disponibilidade
afetiva dos trabalhadores da saude, informacgao,
atividades recreativas e acompanhamento psicologico
para os pais e para a crianga (Lima, 1999).

Na internagdo de um filho, os pais aparecem como
figuras de apoio, que amenizam as ansiedades e os
medos das criangas. Porém estes também vivenciam
medos frente a hospitaliza¢do do filho. Para Junqueira
(2003), a mesma angustia de morte vivida pela crianga
¢ também sentida pelos pais. Os recursos psicoldgicos
dos genitores, da propria crianga e a estrutura familiar
interagem influenciando a maneira como a mesma
enfrenta a doenga e as consequéncias desta. Por
vezes, o desajustamento da crianga que necessita de
cuidados médicos pode estar mais relacionado com o
modo como a familia lida com a mesma do que com
os comportamentos da crian¢a em si. O funcionamento
familiar ¢ um preditor importante do ajustamento a
condicdo de saude, pois a familia pode servir como
moderadora na atenuacdo dos efeitos negativos da
doenga, promovendo um ambiente facilitador para o
envolvimento em atividades sociais (Castro e Piccinini,
2002). Turkienicz (2003) ressalta a importancia de
considerar a familia no processo de transplante, pois
ela tem um papel de apoio e continéncia em todo o
periodo do procedimento. O vinculo estabelecido entre
mae e filho ¢ descrito como sendo um fator de auxilio a
recuperacao da crianga, na busca de um bem-estar. Para
ela, a presenca dos pais significa seguranca (Junqueira,
2003).

A pratica clinica mostra que, para a maioria dos
pais das criangas que necessitam de um transplante, o
éxito da cirurgia tende a ser vivido como sendo a cura
da doenga, havendo uma fantasia de que agora nao ha
mais perigo de perder o filho, ndo ha mais o perigo
da morte. A necessidade de re-internagdo, em virtude
disso, passa a ser sentida como algo assustador, pois faz
surgir novamente o medo de perder o filho. Além disso,
aflora a frustragc@o por saber que, por mais que o filho
seja bem cuidado, tome as medicagdes corretamente,
ele nao esta livre de riscos. Este sentimento fica
bastante evidenciado na seguinte fala de uma das
maes: “T6 bem pra baixo... Poxa! T6 frustrada, sabe?
Depois de tudo o que a gente passou com ela, ela estar
internando assim, tantas vezes... Ndo pensei que seria
assim. (...) Ndo quero nem pensar... Eu tenho medo
que dé coisas ruins nos exames... Eu fiz tudo o que
me pediram! Cuidei muito bem dela! Se ela ta mal a
culpa ndo é minha! Eu fiz tudo e mesmo assim ela teve
que internar de novo! Essa é a quarta vez que ela tem
que internar... Tu sabe, eu fico me perguntando porque
isso aconteceu, os médicos dizem que ndo foi culpa
minha...”.
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Esta vinheta, além de mostrar o medo, a angustia
da made, ilustra também o sentimento de culpa, a
sensacdo de que ndo fez tudo o que podia ter feito. Essa
situagdo ocorre mesmo quanto os pais tém consciéncia
de que fizeram o que podiam fazer. Segundo Anton
(2006), frente a situagdo de doenca grave de filhos, os
pais sentem-se impotentes, com medo, angustiados
e culpados, exigem-se em demasia e cobram de si
mesmo as solugdes para os problemas. Sentem-se
incompetentes quando ndo conseguem lidar com a
demanda do filho doente ou do tratamento.

A ansiedade vivida pelas maes e a volta dos antigos
medos de perda do filho também sdo verificados no
momento da re-internacdo: “Ela estava bem la em
casa, mas ai ela comegou com essa dor de garganta,
problemas das amidalas, entdo a gente veio pra ca e
fomos pra UTIL. Que susto! Porque antes dela fazer
o transplante a gente tinha uma outra visdo, de que
ela vir pra ca poderia salvar ela e agora, depois da
cirurgia internar... Dd medo”.

O relato da mae da paciente confirma a ideia
de que antes da realizacdo da cirurgia o hospital
significava cuidado, tratamento, cura, salva¢ao e apos
a cirurgia passou a representar problemas, medo, perda,
possibilidade de morte.

Pelo fato do ambiente trazer a tona novamente
os medos, as angustias, muitos pais mostram-se com
menos paciéncia diante da internagdo e com mais
ansiedade em voltar para casa: “Antes a gente ndo se
importava de ficar aqui, de esperar, agora parece que
ndo agiiento mais ficar nesse quarto, nesse hospital .

Em alguns casos, a maneira que os pais encontraram
para lidar com a situacdo de risco iminente de morte
foi se conformando com o “destino” ou recorrendo
a religido, como mostra a seguinte vinheta: “Foi a
primeira vez que o médico disse que tava dificil, que
ele estava muito mal e que agora dependia dele reagir
a medicagado... Deus sabe o que faz, qualquer um pode
morrer a qualquer momento”.

Ao ser questionado sobre como tinha sido ver o
filho novamente em uma UTI, o mesmo pai respondeu:
“A UTI é um lugar bom, ndo tenho sentimentos ruins
quando eu penso em UTI, porque la as pessoas vao
cuidar dele, tem sempre alguém por perto... além de
que o médico sempre visita a gente”.

Através deste relato é possivel pensar que esse
pai tenha feito uma cisdo do significado que tem uma
UTI, apegando-se apenas ao significado de cuidado
intensivo, de aten¢do e negando o lado da piora da
saude do filho, da possibilidade de morte.

Um fator instigante no atendimento a pais de
criangas transplantadas ¢ o fato de todos relatarem
frases do tipo: “No dia que tu tiveres filhos tu vais ver
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que ninguém melhor do que os pais para saber o que o
filho tem, para cuidar dele”. Esse tipo de verbalizagao
reflete o quanto esses pais conhecem o filho e o
quanto se sentem apropriados dos sintomas deles, no
sentido de que parecem saber o que esta acontecendo,
mesmo muitas vezes ndo entendendo o que as dificeis
expressoes médicas estdo querendo dizer.

Um olhar para a dor dos pais das criangas internadas
se faz fundamental, pois muitas vezes eles nao se dao
ao direito de sofrer, de chorar por considerarem isso
um ato de fraqueza. “Ndo consigo dormir direito, eu
cochilo durante a noite, durmo no maximo 2 horas
seguidas... Eu acordo pra ver se ela ta bem, se ela
precisa de alguma coisa e depois ndo volto a dormir...
As vezes eu tenho muita vontade de chorar, sabe? Mas
eu ndo posso... Eu tenho que ser forte, passar for¢a
pra ela... Vai ver que a minha dor de cabega é o choro
acumulado, o choro que eu ndo consigo chorar... Eu
80 choro no meio da noite, mas bem baixinho para ela
ndo ouvir”.

O relato da mae da paciente foca a questdo de
muitas vezes os pais ndo se permitirem chorar, pensar
neles, entrar em contato com os sentimentos que sao
despertados. O acompanhamento psicologico a pais
pode possibilitar essa escuta e esse espago para chorar,
entrar em contato com sentimentos e procurar elabora-
los.

Algumas vezes, os pais sentem-se nao cuidados,
culpam a equipe médica de nao cuidar dos seus filhos
adequadamente, de nido conversar com eles, de nao
saber ao certo o que estad acontecendo, como forma
de encontrar algum responsavel pela doenga, algum
inimigo com o qual possam lutar: “Eles pensam que
eu ndo vejo? Eu vejo sim, ela ndo esta sendo bem
tratada como das outras vezes!”. Este sentimento de
que a equipe médica estaria desistindo também pode
estar representando o proprio sentimento de fracasso,
impoténcia e cansacgo dos pais.

Outro sentimento bastante comum de surgir no
momento de re-internagdo da crianga ¢ a raiva por ter
aberto mao de tantas coisas para cuidar da crianga que,
mesmo assim, necessita re-internar. Essa situagdo ¢é
bem exemplificada na seguinte vinheta: “(chorando)
E que jd sdo 6 anos nessa fun¢do, eu tive que parar de
estudar... A vida ndo vai pra frente! A gente tem uma
casa pra construir, mas ndo da porque a gente vira e
volta ta aqui...”.

Segundo Turkiencz (2003), a realidade de estar
afastado de suas casas e de suas tarefas cotidianas
modifica os estados psicologicos dos pais devido a
quebra da rotina vigente. Desta maneira ¢ comum que
muitos pais passem a questionar o modo como estao
as suas vidas, podendo criticar o seu desempenho em
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suas fungdes.

CONSIDERACOES FINAIS

“Doar ¢ um gesto de amor”, doar tempo, doar
atencdo, mostrar interesse, querer ajudar. De certa
forma, pode-se pensar que este também ¢ o trabalho da
psicologia junto ao Programa de Transplante Hepético
Infantil: doar tempo, atencgdo, acolher e compreender.
Ao atender criancas transplantadas e seus respectivos
pais, acompanha-se a angustia frente a espera da lista
de para um enxerto,a incerteza da cura, a possibilidade
de infecgdes, o procedimento do transplante € 0 medo
iminente de re-internagdes. Por outro lado, observa-se
também as criangas se recuperando, tendo uma vida
sem muitas restricoes. Conviver diariamente com
essas situacdes influenciam ndo apenas a vida e as
crengas dos pais, pacientes e familiares das criangas
transplantadas, mas também a equipe assistencial, que
participa de todo o processo, desde a espera por um
orgdo e até a expectativa da cura.

O objetivo deste estudo foi identificar alguns
sentimentos de pais frente a re-internagao do filho por
considera-los parte fundamental de todo o processo,
pois eles sofrem junto, acompanham, apoéiam, esperam,
acreditam. Além disso, o sentimento de culpa, de
ndo ter sido suficientemente bom, ¢ frequentemente
citado e sentido por essas pessoas, que muitas vezes
encontram-se tdo atrapalhadas e fragilizadas frente a
re-internacao do filho que necessitam de uma escuta, de
um acolhimento, de um lugar pra poder chorar e admitir
o sentimento de impoténcia. A atuacdo da psicologia
torna-se fundamental nesse contexto, pois propicia
um acompanhamento para esses pais, auxiliando-os
na compreensdo da real situacdo de satde do filho,
proporcionando uma escuta terapéutica, além de
auxiliar na relagdo entre a equipe médica e o paciente.

Todo o processo do transplante hepatico infantil
¢ muito angustiante para as familias das criancas, a
noticia da necessidade de transplante provoca uma
ruptura da estrutura familiar vigente, sendo necessario
uma reorganizagdo da familia; uma reorganizacao dos
pais, de seus sentimentos, seus papéis, suas vidas.
Acreditamos que nessa situagao tao fragilizante, na qual
os sentimentos ¢ os pensamentos dos pais tendem a ficar
indiscriminados, € necessario a atuagao do psicélogo no
intuito de auxiliar a dar nome aos sentimentos, apoio e
auxilio na elaboragdo dos conflitos.

Como citado anteriormente neste trabalho, a
reabilitagdo da crianga apos um procedimento cirurgico,
uma doencga, depende muito da capacidade dos pais
em poder auxiliar a crianga a enfrentar as restri¢oes de
sua condi¢do de satde e levar uma vida “normal”, sem
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maiores restri¢des. Sendo assim, torna-se fundamental
um olhar cuidadoso sobre os pais dessas criangas, para
que eles também possam ter mais condigdes psiquicas
de dar a seus filhos apoio, compreensao, estimulo para
crescer e se desenvolver. Ao cuidar dos pais, estamos
também cuidando dos filhos.
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