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RESUMO

Objetivo: Conhecer a experiéncia de manejo familiar de uma crianca submetida a transplante hepatico quando
os avds também sdo cuidadores, a luz do Family Management Style Framework. Método: Estudo de caso.
Utilizou-se o referido modelo como arcabouco tedrico e analise tematica como método analitico. Os dados
foram coletados a partir de entrevistas e analise de prontudrio. Resultados: A familia define o transplante como
ameacador e aponta os conflitos existentes entre mae e avos, sem saber como agir. As consequéncias refletem
o medo e a incerteza que permeiam o cotidiano familiar. Discussao: A avaliacdo permite discutir a influéncia
e o papel dos avds quando um de seus netos é acometido por uma doenca grave. Conclusao: A utilizacdo de
modelos tedricos pode ajudar no planejamento de intervengdes especificas, e mais estudos sdo necessarios
para compreensdo da experiéncia dos avés quando seus netos estdo enfermos.

Descritores: Familia; Enfermagem Pediatrica; Transplante de Figado.
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INTRODUCAO

A sociedade atual demonstra maior interes-
se em conhecer o manejo familiar em variadas
situacdes de doenca. Manejo familiar pode ser
definido como “o papel da familia enquanto
responde ativamente a doenca e diferentes
situacoes de cuidado a saude”™.

O paradigma teérico chamado Family Ma-
nagement Style Framework — FMSF® - foi desen-
volvido para auxiliar os profissionais de saude a
analisar e avaliar estilos de manejo familiar em
doencas cronicas. O modelo possui trés dimen-
soes principais: definicdo da situacdo, comporta-
mentos de manejo e consequéncias percebidas.
Definicao da situacao é como a familia percebe
a crianca e a doenca. Comportamentos de ma-
nejo incluem os principios a partir dos quais
as familias se baseiam para desenvolver uma
rotina de administracdo da enfermidade. As
consequéncias percebidas sao definidas como
os resultados reais ou esperados que moldam os
comportamentos e afetam a situagao®.

O FMSF tem sido aplicado, tanto no Brasil
guanto internacionalmente, em diferentes situa-
¢oes de doenca. Os resultados reforcam que ele
pode ser utilizado com sucesso na avaliacao das
familias de criancas com doencas crOnicas e per-
mite planejar intervenc¢bes personalizadas®®.

No contexto do transplante pediatrico, um
recente artigo nacional abordou a experiéncia
de manejo familiar de uma adolescente trans-
plantada com FMSF. A pesquisa encontrou dados
importantes sobre a dificuldade de adaptacdo
da familia e da jovem frente as demandas que
os cuidados cotidianos com o transplante re-
querem, evidenciando o impacto da doenca nas
rotinas familiares e a importancia do suporte®.

O referido estudo converge com a literatu-
ra referente a experiéncia familiar no contexto
do transplante pediatrico, reforcando o carater
incerto e instavel da vida familiar e da urgente

necessidade de suporte em todos os momentos,
ndo apenas durante a internagao e cirurgia’®.

No entanto, percebemos que os estudos
tém avaliado o manejo em contextos familiares
nucleares, isto é, incluindo apenas pais e filhos.
Sabe-se que, na sociedade brasileira, a participa-
¢ao einclusdo de outros membros da familia no
cuidado, em especial os avés, é cada vez maior e
sua influéncia no manejo familiar é expressiva®.

Este estudo de caso é realizado com o ob-
jetivo de conhecer o manejo familiar da crianca
transplantada quando os avés sao cuidadores,
de acordo com o FMSF®,

METODO

Trata-se de um estudo de caso qualitativo.
Um estudo de caso é “[...Juma investigagdo em-
pirica que investiga um fenémeno contempordneo
dentro de seu contexto™?,

Este artigo é um recorte de uma pesquisa
que teve como propdsito conhecer a experién-
cia de manejo familiar no transplante hepatico
pediatrico". Para a pesquisa primaria, foram
realizados quatro estudos de caso de familias
que tinham um filho que havia recebido o trans-
plante ha pelo menos um ano e que realizavam
0 acompanhamento pés-operatério no ambu-
latério de gastropediatria de um hospital escola
de Salvador (BA).

O caso aqui apresentado é da familia do
Gustavo (nome ficticio). Ela foi escolhida por
indicacao da equipe médica, que relatava fre-
quentes conflitos entre a mée e o avd da crianga.
Gustavo, de cinco anos, é filho Unico de S., 24
(mae), e de Ad., 26 (pai). Recebeu o transplante
hepatico intervivos (mae doadora) em dezembro
de 2008. Seus pais terminaram o relacionamento
logo apds o nascimento e nao tém mais nenhum
contato. Gustavo mora com a méae e é cuidado
também pelos avos paternos, E., 57 anos (avo),
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e A., 58 anos (avd), aposentados. S. trabalhava
como vendedora, mas se afastou ai para se dedi-
carem tempo integral a maternidade. Suarenda
se restringe a aposentadoria que conseguiu
para ele em virtude da doenca. Apesar de ter
trés irmaos mais velhos, S. ndo tem contato com
nenhum. Com relagao ao seu pai, nao conversam
mais devido a uma briga no passado, e sua mae
faleceu ha cinco anos.

Participaram do estudo a mae e o avo pa-
terno. Destaca-se que ambos consentiram em
participar assinando o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido. O estudo obteve aprovagao
do Comité de Etica em Pesquisa (protocolo CEP
754/2008). Os dados deste caso foram coletados
em outubro de 2011.

Conforme preconizado pelo estudo de
caso, foram utilizados multiplos pontos e es-
tratégias de coleta de dados. Tal abordagem
é fundamental para garantir a profundidade
necessdria ao estudo, a insercao do caso em seu
contexto e maior credibilidade aos resultados?.

Foram realizados trés momentos de coleta
de dados:

+ Primeiro momento: apds a obtencao de con-
sentimento parainclusdo na pesquisa, houve
a coleta de informacgdes para identificacdo e
uma primeira entrevista aberta, para compre-
ender a experiéncia do transplante e a vida
familiar em seu contexto mais amplo.

« Segundo momento: realizagao de entrevista
semiestruturada com perguntas baseadas no
FMSF®", para compreender o manejo familiar.

« Terceiro momento: fechamento do caso e
esclarecimento de duvidas.

Os encontros foram realizados individual-
mente e marcados nas datas convenientes aos
participantes, gravados e transcritos na integra
logo apos sua realizagao.

Utilizou-se também a coleta de dados
documentais como estratégia, por meio dos

prontuarios. Esse procedimento ocorreu, entre o
primeiro e o segundo momentos, para comple-
mentar e aprofundar o conhecimento do caso e
fornecer subsidios para melhor direcionamento
da entrevista e eventuais esclarecimentos ne-
cessarios.

A analise dos elementos foi pautada na
analise tematica, forma de reconhecimento de
padrdes dentro dos dados, em que os temas
que emergem se configuram em categorias‘?.
Dentro dessa avaliacdo existem diferentes for-
mas de abordagem, entre as quais podem-se
destacar a dedutiva, baseada em modelos de
codigos previamente determinados - chamados
de template-; e a indutiva, guiada pelos dados.
Neste estudo, o método escolhido foi um mo-
delo hibrido, que incorpora tanto a dedutiva
quanto a indutiva“?. Sendo assim, primeiramen-
te analisam-se os dados indutivamente, gerando
codigos e temas iniciais, e posteriormente aplica-
-se o template (esta pesquisa utilizou o modelo
tedrico FMSF) com o propésito de identificar
unidades de texto significativas também de
forma dedutiva.

RESULTADOS

a) Trajetdria da doen¢a

Quando Gustavo tinha um ano de idade,
em uma consulta de rotina em Salvador, o pe-
diatra detectou hepatomegalia. Fez exames, mas
como nada foi encontrado, a investigagao foi
interrompida. Aos quatro anos, o avo percebeu
manchas espalhadas pelo corpo de Gustavo
e um aumento de seu abdome. Levou-o ao
hospital e a equipe médica decidiu interna-lo
para investigacao. Com 15 dias de internacao,
foi confirmado o diagndstico de Sindrome de
Budd-Chiari e descobriu-se a necessidade de
realizacdo do transplante hepatico.
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Apds duas semanas internado, Gustavo
recebeu alta e foi encaminhado para Sao Paulo
para iniciar o acompanhamento pré-operatério.
A mae estava trabalhando e nao conseguiria
dispensa em tempo habil para ir com o filho.
Por esse motivo, a familia decidiu que a avé o
acompanharia em Sao Paulo.

Vinte dias ap6s a alta, Gustavo e a avé foram
para Sao Paulo. Sua mae foi liberada do trabalho
vinte dias depois e viajou para Sdo Paulo, dando
inicio aos exames para verificar a probabilidade
de ser a doadora. O av0 permaneceu em Salva-
dor durante esse periodo, mantendo contato
telefonico com frequéncia para saber sobre o
estado de saude do neto. O pai ndo compareceu
nenhuma vez ao hospital.

Durante trés meses, avo, mae e Gustavo
ficaram em Sao Paulo tomando as providéncias
necessdrias para viabilizar o transplante intervi-
vos e fazendo o preparo pré-operatoério.

Em 17 de dezembro de 2008, o transplante
hepatico intervivos foi realizado tendo a mae
como doadora. A avé acompanhou sozinha a
recuperacao de Gustavo e da mae em Sao Paulo.

Em marco de 2009, Gustavo, mae e avo
retornaram a Bahia. Desde entao, ele realiza os
acompanhamentos peridédicos em Salvador e
em Sao Paulo.

Na primeira consulta ao ambulatério em
Salvador, ele foi encaminhado para receber
especial atencao psicoldgica e psiquidtrica. Os
acompanhamentos foram todos interrompidos
dois meses depois, por solicitagao da mae, a re-
velia dos avés. Ela recusou-se a dar explicacdes
acerca dos motivos que a levaram a tomar a deci-
sao pelo encerramento. A partir dai, comegaram
a surgir conflitos cada vez mais intensos entre ela
e 0s avos a respeito de como cuidar de Gustavo.

Em dezembro de 2009, Gustavo contraiu
varicela e teve uma recuperacao longa e dificil,
de cerca de trés meses. Para a mae, a doenca
dele era sua culpa e isso trouxe sentimentos de

ineficacia, fazendo-a pensar que ndo estava con-
seguindo cuidar do filho de maneira satisfatéria.

S. parou de trabalhar em janeiro de 2010
para dedicar-se exclusivamente a Gustavo. Os
dois mudaram-se para uma casa distante dos
avos e o contato restringiu-se aos finais de se-
mana ou quando a mae solicita.

Gustavo encontra-se com a saude estavel,
indo a escola, mas, sequndo o avé, perdeu o
primeiro ano devido as frequentes consultas.

b) Experiéncia de manejo familiar
Definicdo da situagao

Gustavo ocupa um papel central na vida
da mae e dos avés. Por ser o Unico filho e neto,
as atengdes estdo naturalmente voltadas para
ele. Com a doencga, os cuidados e a vontade de
protegé-lo ainda mais fazem com que a familia
o defina como uma crianca fragil e que necessita
de muito zelo e investimento de tempo. Por isso,
consideram impossivel ter uma vida normal.

Por mais que a gente saiba que ele ndo
vai poder ter uma vida normal e por
isso nem a gente, mesmo assim a gente
espera que ele possa ser pelo menos

um pouco normal. (Avo)

Para a familia, a doenca de Gustavo é séria,
grave, imprevisivel e de prognéstico incerto. O
transplante é visto como a preservagdo de sua
vida, por isso deve-se ter cuidado e controle
rigoroso, pois qualquer distracao pode significar
a perda de Gustavo.

Com ele assim, precisa ter muito cui-
dado com ele. A gente nunca sabe o
que vai acontecer, a doenca é séria, é
um transplante! Entdo, precisa olhar

mesmo. (Mae)
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Por definirem a doenca como uma condi-
¢ao séria e ameacadora, os familiares de Gustavo
ainda consideram dificil a adaptagao e o manejo
dos cuidados. Nao estao conseguindo se orga-
nizar para lidar com as demandas da doenca
e a mentalidade de manejo gira em torno das
dificuldades que enfrentam para cuidar dele.

Para a gente, estar ali todo dia nos cui-
dados é muito dificil, frequentemente
pesado demais. Requer bastante
tempo e tem muita coisa dele que
é complicada de entender, de fazer
ainda... Se vocé ndo se organizar muito

e direitinho, ndo da conta, nao. (Avo)

Nao existe dentro da familia alguém com
a capacidade de lidera-la nessa experiéncia.
Segundo os avos, a mae deseja o apoio deles,
mas apenas nos momentos convenientes, como
levar nas consultas e pagar a escola. Eles, por
sua vez, estdo descontentes com a forma como
o neto vem sendo cuidado, mas também nao
tomam iniciativas para tomadas de decisdes
que julgam importantes, ficando divididos por
nao saberem ainda ao certo qual espaco e papel
ocupar. Pressionam a mae para que ela decida,
mas da forma que eles querem.

Pra vocé ter uma ideia, durante ainves-
tigacdo da doenca dele, foi solicitada
uma avaliacdo da genética, pra ver
a genética dele, até também pra ela
saber e cuidar se ela fosse ter outros
filhos; a gente tava fazendo tudo certo,
num lugar bom e no meio da avaliacao
ela mandou parar. E... a gente teve
que parar a investigacdo, porque ela
é a mae dele. E isso... s6 de pensar... é
muito dificil! Ela ndo permite continuar,
pegou toda a papelada, ficou chateada

e pediu para parar. Como é que um

avo entende isso? E muito dificil... Ndo
da. (Avo)

Na familia de Gustavo, o maior desafio en-
frentado sao os frequentes conflitos familiares
entre a mae e os avos. Tal situagao existe prin-
cipalmente porque os avés, muito presentes na
formacao e nos cuidados, discordam fortemente
das crencas e valores de sua mae, e isso provoca
descontentamento. Os desentendimentos sao
constantes e trazidos a tona, sobretudo pelos
avos, que defendem que o neto deveria receber
muito mais atencao.

A mae dele e nds temos visdes muito
diferentes sobre o que é criar um filho.
Eu ndo concordo com o jeito que ela
faz, ela ndo prioriza ele quando tem
gue priorizar; filho ndo é sé por no

mundo, ainda mais ele. (Avo)

Com a tensao resultante dos conflitos
familiares, os vinculos estao fragilizados. O re-
lacionamento da mae com o pai de Gustavo é
inexistente. O contato paterno é pequeno, quase
que exclusivamente por telefone. A tensdo entre
amae e 0s avos é tanta que atualmente mantém
contato essencialmente por conta de Gustavo. O
relacionamento e didlogo existentes entre eles
baseiam-se na troca de informagdes acerca de
aspectos relacionados a doenca.

Hoje é um relacionamento... pratica-
mente... voltado sé pra ele. Ndo dé pra
ter mais proximidades, porque por uma
questao de... costumes, talvez...ndao da
pra mais nada. Se continuamos con-
versando, é por conta dele. Nés temos
opinides bem diferentes da mée dele.
Mas a gente tem que virar a cabega e
continuar o relacionamento, porque

é por conta dele. Imagina vocé uma
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crianga, com cirrose hepatica, demorar
pra ir no médico... A gente fica preo-
cupado com a saude dele, entendeu?
Mas basicamente a gente entende que
0 Nosso papel é sé estar |4 pra dar todo
0 apoio, porque a mae é dele. Mas a

gente se doi por dentro. (AvO)

Comportamentos de manejo

S. teve que aprender a se tornar mae de
uma crianca com uma condicdo grave, o que
exigiu dela transformacdes muito grandes. O
amor pelo filho é evidente. Ela expressa seu sen-
timento de amor e zelo quando o define como
precioso, seu maior e unico bem.

Ameacada pelas incertezas decorrentes
da doenca, teme perdé-lo; por isso, protegé-lo
é sua prioridade. Com o tempo e o avan¢o do
percurso da doenca, ela acredita que, para que
possa desempenhar seu papel de mae, tem de
abrir mao de seu trabalho.

Eu vivo em funcéo disso. Eu vivo em
fungdo do transplante dele agora e acho
que é assim que tem que ser, tanto é que
eu estou até me desligando do trabalho
agora pra ficar s6 com ele. Eu quero e
preciso ficar com ele. (...) Tudo que eu

faco é em prol dele, em geral. (Mae)

Isolada do convivio de sua familia e sem
saber onde buscar recursos, a mae encontra nos
avoés uma fonte importante de suporte quanto
aos cuidados para com o filho, mas que tem
como consequéncia os conflitos existentes.

Para os avos, Gustavo e os cuidados com
sua doenca tém de ser prioridade em relacao aos
outros aspectos da vida familiar, e organizaram
sua rotina para isso. Contudo, chateiam-se por
acreditarem que a mae nao faz o mesmo.

Eu acho que quando a gente tem
um filho, as prioridades tém que
mudar. Ainda mais ele! Ela ndao tem
prioridades. Vocé precisa estabelecer
prioridades, vocé precisa deixar de
fazer alguma coisa pra vocé, porque
o seu filho precisa mais. E ndo é isso

que acontece. (Avo)

Os avés modificaram sua rotina para dar
mais atencdo a Gustavo porque julgam neces-
sario. Definindo a cirurgia do transplante como
a salvacao da vida dele de uma condicao muito
séria, tém como alvo controlar sua saide ao
maximo, ainda que isso implique em mudancgas
dos préprios costumes.

Eu estou sempre, sempre controlando
ele. Nao levo ele no parque, porque é
uma cirurgia! Tem que ter toda caute-
la. Ele ndo estaria vivo se ndo tivesse
feito, entdo eu vou colocar isso em
risco fazendo ele fazer o que ele quer?
Entao, a gente tem que estar sempre

controlando. (Avo)

No entanto, quando falam da mée, os avds
somam exemplos para atestar que elando toma
decisdes acertadas quanto aos cuidados com o
filho, enquanto afirmam que querem ajudar mais
e prestar mais suporte no que for necessario.

Na escola, ele esta atrasado. A gente faz
o possivel pra ver se ele acompanha,
mas ele esta atrasado, ele falta muito
por causa das consultas... Complicado.
Queria mudar de escola, queria uma
escola mais perto da minha casa, por-
gue assim talvez ele ndo precisasse ficar
tendo que faltar tanto, mas a méae nao
guer,a mae quer que eu pague aescola

que tem perto da casa dela, e eu pago.
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Mas nao é isso que eu queria, queria fi-
car mais perto dele, pra controlar mais,

olhar melhor. (Avo)

Consequéncias percebidas

Um ano apds o transplante, a familia tem o
foco voltado as debilidades e limitacées que a
doencaimpos a Gustavo e atodos. Sua doencga é
0 mais importante, requer grande investimento
de tempo, e ndo existe equilibrio entre 0 manejo
da doenca e as demais atividades.

Ao olhar para as limitagées decorrentes
da doenca, os familiares acreditam que o trans-
plante torna a vida muito dificil, parecendo, por
vezes, que os controla. Ndao conseguem assumir
as rédeas do cuidado e se tornaram desnortea-
dos em relacao a organizacao das demandas da
enfermidade e seu equilibrio na rotina. Pensam
sobre o assunto o tempo todo, sdo controlados
pelas incertezas decorrentes dele e creem que
nao podem levar uma vida normal.

Tem sido... E... uma vida bastante atri-
bulada, de bastante investimento de
tempo. Nao tem sido nem um pouco
facil. (...) A gente espera que mais pra
frente isso melhore, por mais que a
gente saiba que ele ndo vai poder ter
uma vida normal, e porisso nem a gen-
te... Mesmo assim, a gente espera que
ele possa ser, pelo menos, um pouco

normal. (Avo)

A familia esta desestruturada. Temerosos
guanto a saude de Gustavo e impossibilitados
de tomar decisdes de forma organizada, por
nao haver mutualidade nem clareza acerca de
como agir, ninguém tem vida prépria. Todos sao
controlados pelo medo da perda e pela falta de
alguém que assuma maior responsabilidade
nas decisdes; ndo conseguem estabelecer um

rumo e uma rotina para organizar suas vidas e
as demandas da doenca.

A mae vive o presente com medo do futuro.
Focando na incerteza da doenca e conhecendo
seus possiveis desdobramentos, as consultas e o
acompanhamento sdo motivo de preocupacao.
Teme que algo aconte¢a com Gustavo e, quando
acontece, culpa-se pelo ocorrido, como se ares-
ponsabilidade fosse dela. Vive controlada pelo
medo de perdé-lo.

Esses dias em casa ele pegou uma
catapora! Eu fiquei assim super depri-
mida... Nossa! Fiquei assim uns quatro
dias chorando, como eu fui deixar ele
pegar, sabe? e... ele é a Uinica coisa que
eu tenho. Muito precioso... Tem dia que
eu tento esquecer, mas tem dia que eu
vivo olhando pra ele como se fosse o
ultimo dia da vida dele. Eu vivo quase
todo dia na verdade pensando como se

fosse o ultimo dia da vida dele. (Mae)

S. enfrentou desafios decorrentes de uma
jovem que teve de aprender a se tornar mae
solteira, sem o auxilio de sua familia e, poste-
riormente, e atambém a ser mae de uma crianga
doente, que precisa de cuidados especiais por
toda a vida. Conta com o apoio dos avds e os
solicita com frequéncia para ajuda-la,ao mesmo
tempo em que deseja assumir maior liberdade
e independéncia nos cuidados.

Eles, por sua vez, enfrentam dificuldades
em encontrar a melhor forma de prestar suporte;
discordam de tudo o que ela faz e acreditam que
elando ofilho daformaadequada. Dessa forma,
mae e avés vivem uma situagao na qual ninguém
verdadeiramente assume a responsabilidade
pelas decisdes e organizacao dos cuidados para
com ele.

Como consequéncia, a familia toda vive
uma situacdo caodtica, em que conflitos persis-
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tentes aumentam a dificuldade de seus mem-
bros se organizarem em prol de equilibrar suas
vidas e as demandas da doenca. Ela é controlada
pelo medo, incertezas e confusao decorrentes
da experiéncia de doenca nesta fase de seu
desenvolvimento.

DISCUSSAO

Einequivoco que achegada de umadoenca
altera o equilibrio de todo o sistema familiar®,
O enfermeiro deve conhecer a forma pela qual
a familia procura reorganizar-se para manejar
as demandas da doenca, a fim de que possa
intervir com o intuito de ajuda-la a recuperar o
equilibrio. Nesse cenario, a utilizacdo do modelo
de estilos de manejo familiar® proporciona o
entendimento aprofundado da experiéncia vi-
venciada. Neste breve estudo de caso, pudemos
perceber que a utilizacao do FMSF" possibilita a
compreensdo organizada acerca da experiéncia
de manejo também quando membros da familia
extensa se apresentam como cuidadores.

Olhando para os resultados encontrados
e considerando os estilos de manejo familiar
propostos por estudo internacional, a familia
de Gustavo encontra-se“floundering” (caotica)®.

Nesse estilo, o caos e a confusao sdo as ca-
racteristicas dominantes. A definicdo da situacdo
é negativa em todos os aspectos. A crianca é
vista como fragil e incapaz de viver como ou-
tras criancas da mesma idade. A doenca é um
episodio tragico.

Em familias nesse estilo ndo existe mentali-
dade de manejo definida; pode-se perceber isto
na familia de Gustavo. Ela esta desorganizada para
cuidar dele. A auséncia de uma mentalidade de
manejo claramente definida influencia nos com-
portamentos adotados para lidar com a situacao®',

A maternidade na adolescéncia é um
periodo critico de mudancgas que implicam

uma série de transformacdes tanto individual
como grupal e familiar. Para estudar, trabalhar
ou exercer atividades de lazer, as maes jovens e
adolescentes necessitam de ajuda nos cuidados
com os bebés". Além de todos esses desafios,
a mae de Gustavo teve ainda que aprender a
tornar-se mae de uma crianga com uma doenga
grave, que exige cuidados para o resto da vida.
Por nao ter mais o suporte do pai e nem dos
avés maternos, ela encontrou nos avos paternos
0 apoio necessario. No entanto, as diferentes
perspectivas acerca de como criar e cuidar de
Gustavo geram muita tensdo e conflito.

Os avos silenciam seu sofrimento porque
acreditam que o papel deles na familia deve ser
apenas o de suporte, ainda que preferissem ter
uma participagdo maior e que ndo concordem com
a forma como Gustavo tem sido educado por sua
mae e também com as decisdes que sdo tomadas
por ela em relacao a saude dele. Um estudo que
aborda a experiéncia dos avés quando as maes
sao jovens ja encontrou resultados semelhantes,
indicando uma confuséo e conflito de papéis dos
avos e dos préprios pais em relacdo a quem vai,
efetivamente, assumir a paternidade e a respon-
sabilidade pela crianga®™.

No entanto, tais pesquisas enfocam a pers-
pectiva das maes sobre a participagao dos avés,
nao os préprios avéds. Nao foram encontradas
analises na literatura nacional que investigassem
a experiéncia dos avés no contexto de uma do-
enca grave, mas estudos internacionais apontam
um sofrimento dobrado¢'” e relatam ainda um
sentimento de impoténcia porque, devido ao fato
de nao terem a responsabilidade pela crianca, ndo
sao a palavra final nas decis6es"”.

Pode-se considerar que os avés usualmente
nao tém sido considerados como uma parte dafa-
milia que sofre no contexto de uma doenca grave.
Em avalia¢oes internacionais, ha declaragoes dos
avos dizendo que“o verdadeiro sofrimento é aque-
le que nossos filhos (os pais) estao atravessando.
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Quem somos nds? Apenas os avos”. Tais falas sdo
poderosas para ilustrar a solidao da experiéncia,
embora os avés estejam frequentemente bem
proximos a familia nessas situagoes!'s'®),

Como o transplante requer adaptacdes e
ajustes para o resto da vida, a equipe de saude
deveria ver toda a familia como unidade de cui-
dado, e ndo apenas o paciente™2, Para melhor
assisti-los nessa experiéncia, é importante que o
profissional tenha entendimento acerca de como
a familia responde em seu cotidiano ao cuidado
com a crianca transplantada. Dessa forma, a equi-
pe obtém subsidios para direcionar intervencoes
especificas a realidade e demandas de cada fami-
lia®™, Este estudo de caso traz a contribuicdo de
gue as respostas da familia muitas vezes estao
diretamente interligadas e sdo indissociaveis
da influéncia que outros membros da familia,
antes considerados fora do eixo de atuacao dos
profissionais por ndo serem da “familia nuclear”,
exercem no manejo da doenca.

CONCLUSAO

O caso aqui apresentado trata da experi-
éncia de manejo familiar de uma crianga doente
quando os avés também sdao cuidadores. Com
base nas definicdes que a familia faz acerca da
crianca, da doenca, das suas habilidades para
manejo dos cuidados e do apoio que recebe, ela
molda seus comportamentos para incorporar o
transplante ao cotidiano familiar.

Na familia de Gustavo, encontramos que
o relacionamento intergeracional conflitante
dificulta o manejo da doenca, impedindo que a
familia como um todo se sinta confiante e segura
nos cuidados. Neste estagio do ciclo vital familiar,
sdo abundantes as oportunidades de apoio ou
conflitos entre as geracdes, a medida que se ma-
nifestam as praticas de educacdo e de cuidados
de saude para com os filhos. Os profissionais de

saude devem estar atentos a tais relacionamentos
e buscar estratégias para lidar com eventuais con-
flitos e ajudar a familia a buscar conjuntamente
a melhor forma para manejar os cuidados com a
crianga doente.

Nesse caso, ficou evidente que o sofrimento
dos avés diante da doenca do neto é intenso, e
precisa ser considerado pelos profissionais. Estu-
dos sdo necessarios para entender a experiéncia
do av6 de uma crianca doente em nossa socie-
dade e cultura, uma vez que a participagao dos
avoés no cuidado tem sido cada vez mais presente
nas familias brasileiras.

Neste contexto, a identificacdo dos compo-
nentes e dimensdes propostos pelo FMSF é util
na pratica profissional. A utilizacdo de modelos
tedricos na avaliagdo de manejo familiar quando
membros da familia extensa sdo cuidadores pode
ajudar os profissionais de satide no planejamento
deintervencodes especificas a cada familia, e deve
ser encorajado.
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