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RESUMO

Objetivo: conhecer a experiéncia de manejo familiar da crianga a espera de um transplante de 6rgdos sélidos de acordo com
o Modelo de estilos de manejo familiar. Método: foi realizado um estudo qualitativo que utilizou o modelo supracitado como
referencial tedrico. Foram aplicadas entrevistas, de forma remota, a nove familiares de criangas que aguardavam por um transplante
de orgdos. Os dados foram analisados através do modelo hibrido de andlise tematica. Resultados: as familias definem que essa
fase oscila entre o medo do transplante, da rejeicdo do 6rgdo e possibilidade de morte em fila de espera, e a esperanga na melhora
do quadro clinico. Consideragdes finais: identificar as necessidades da familia que aguarda por um transplante possibilita ao
profissional de salide implementar intervengdes.
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ABSTRACT

Objective: to understand the family management experience of children waiting for a solid organ transplant in accordance with
the Family Management Styles Model. Method: a qualitative study was carried out using the aforementioned model as a theoretical
framework. Interviews were conducted remotely with nine family members of children waiting for an organ transplant. Data were
analyzed using the hybrid thematic analysis model. Results: families define that this phase oscillates between fear of transplantation,
organ rejection and the possibility of death on the waiting list, and hope for an improvement in the clinical condition. Final
considerations: identifying the needs of the family waiting for a transplant allows the health professional to implement interventions.

DESCRIPTORS: Family; Transplantation; Pediatric nursing; Child;

RESUMEN

Objetivos: comprender la experiencia de gestion familiar de nifios en espera de trasplante de érgano sélido de acuerdo con el
Modelo de Estilos de Gestion Familiar. Método: se realizd un estudio cualitativo utilizando como marco tedrico el modelo antes
mencionado. Las entrevistas se realizaron de forma remota con nueve familiares de nifios que esperaban un trasplante de érgano.
Los datos se analizaron utilizando el modelo de andlisis teméatico hibrido. Resultados: las familias definen que esta fase oscila entre
el miedo al trasplante, el rechazo del érgano y la posibilidad de muerte en lista de espera, y la esperanza de mejora del cuadro
clinico. Consideraciones finales: identificar las necesidades de la familia en espera de un trasplante permite al profesional de

la salud implementar intervenciones.

DESCRIPTORES: Familia; Trasplante; Enfermeria pediatrica; Nifio.

INTRODUCAO

Dentro do contexto familiar, a noticia de uma doenga cro-
nica na infancia gera repercussdes dolorosas e consequéncias
emocionais em todos os membros da familia.' O transplante
¢ uma alternativa para doengas progressivas e degenerativas
de 6rgaos vitais, mas a necessidade dele pode gerar na familia
um misto de sentimentos, como medo, incertezas, ansiedade
e, esperanga com a possibilidade de recuperagdo da crianga.*

O processo do transplante ndo se inicia no ato cirdrgico,
mas atravessa fases — descobrir a necessidade do transplante,
aguarda-lo, recebé-lo e conviver com ele. Cada fase pode gerar
altera¢des na dindmica familiar, que requerem acompanha-
mento e intervengdes profissionais especificas.”* A literatura
aponta a existéncia de duas fases de crise, representadas por
saber da necessidade do transplante e receber o transplan-
te, ambas marcadas por desequilibrio na familia, devido as
adaptacdes que sdo mais intensas nesses periodos.**

A fase de aguardar por um transplante, também chamada
de pré-transplante, definida a partir do momento em que o
paciente sabe a necessidade desta interven¢ao5, é caracteri-
zada pela espera, na qual a crianca e a familia experienciam
diversos sentimentos e mudangas, como ansiedade, duvidas,
medo e depressdo, que podem ser agravados pelas dificuldades
financeiras e alteragcdes na dindmica familiar.! Dentre todas
as fases, a do pré-transplante é descrita pelos familiares como
a fase de maior estresse e incertezas, comparada com “viver
com uma bomba-reldgio.’

O aumento das taxas de mortalidade entre as criangas
que esperam pelo transplante de érgaos aflige as familias,
e a possibilidade a morte de um filho gera, nos familiares,
sentimento de desespero.®” De acordo com dados oficiais
de 2022, da Associagio Brasileira de Transplante de Orgaos

(ABTO), 286 criangas ingressaram na fila de espera para
realizar um transplante, totalizando 1.249 criancas na fila;
destas, 26 morreram no aguardo pelo érgido no primeiro
semestre do mesmo ano.®

Estudos apontam a necessidade de avaliar a familia e re-
alizar intervengdes no periodo de pré-transplante.” Quando
essas intervencdes sdo realizadas, a adaptagdo psicoldgica da
crianga é favorecida, o que resulta no enfrentamento positivo
das demais fases. No entanto, quando a equipe de saude ndo
oferece suporte adequado as condi¢des psicoldgica e social dos
pais, isso pode resultar em consequéncias negativas, como o
aumento da taxa de mortalidade infantil antes do transplante,
maior risco de rejei¢do tardia ao enxerto e prolongamento
do tempo de internag¢io.’

Conhecer a experiéncia de manejo dessa familia, diante
da espera pelo transplante, podera auxiliar na elaboracgio de
intervengdes especificas. Por meio do Modelo de Estilos de
Manejo Familiar (Family Management Style Framework -
FMSF)10 é possivel avaliar como a familia responde a doenga
crénica de um de seus membros.

A expressdo “estilo de manejo familiar” é empregada
para abordar um padrio consistente de resposta da unidade
familiar a alguma condi¢do de doenga. O termo “manejo”
refor¢a o foco no componente comportamental da resposta
familiar.10 O manejo familiar pode ser definido como “o
papel da familia enquanto responde ativamente a doenca e
diferentes situacdes de cuidado a saade™ "

O FMSF avalia a resposta da familia por meio de trés
componentes conceituais: defini¢do da situagdo, compor-
tamentos de manejo e consequéncias percebidas.’” O com-
ponente Definicdo da situagdo relaciona-se aos significados
designados pela familia frente a experiéncia do manejo. Os
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Comportamentos de manejo incluem os principios assumidos
pelos membros familiares nas diferentes situagcdes impostas
pela doenca crdnica, enquanto as Consequéncias percebidas
sd0 os resultados reais ou esperados pela familia no manejo
diario da doenga, os quais formam os comportamentos e,
consequentemente, influenciam a defini¢do da situagdo."

Diante das necessidades apresentadas e considerando o
FMSF uma ferramenta ttil no estudo de manejo familiar, o
estudo se propde a responder a seguinte pergunta: “Como é
a experiéncia de manejo familiar da crianga que espera por
um transplante de 6rgaos s6lidos?”.

Desta forma, este estudo tem como objetivo conhecer a
experiéncia de manejo familiar da crianga que espera por um
transplante de 6rgéaos solidos, a luz do FMSE."

METODOS

Tipo de estudo

Considerando o objetivo e a natureza do problema de pes-
quisa, a abordagem qualitativa foi escolhida para este estudo.
Como referencial tedrico, foi utilizado o FMSE.*°

Local do estudo

O presente estudo foi realizado de forma remota. A pes-
quisadora principal foi inserida nos grupos virtuais de apoio
as pessoas transplantadas ou que aguardam por transplante de
orgios e seus familiares, e neles foram postadas publicagdes
convidando interessados para participar. Os grupos foram
selecionados com base no perfil dos participantes, de acordo
com o objetivo do estudo.

A inserc¢do da pesquisadora nos grupos foi realizada apos
o consentimento dos administradores dessas comunidades.
As publicagdes tiveram por finalidade explicar o propodsito da
pesquisa e como oferecer a oportunidade para as familias par-
ticiparem. Aqueles com interesse em participar responderam a
publica¢do e agendaram o momento da entrevista.

Amostragem

A amostragem foi realizada pela técnica snowball sampling
(conhecida como bola de neve)." tendo como canal os grupos
virtuais de apoio para pessoas que aguardam ou ja realizaram
transplante e seus familiares.

O numero de participantes nao foi previamente definido*? e
a coleta de dados foi interrompida quando houve satura¢io, ou
seja, quando surgiram apenas repeti¢do de dados ja existentes,
sem acréscimo de informacoes relevantes.'?

Critérios de inclusio

Foram consideradas, para o estudo, familias de criangas
com idade igual ou inferior a 12 anos, que estavam a espera de
transplante de drgéos s6lidos. Foram excluidas as familias cujas
criangas estavam aguardando o segundo transplante - condi¢ao
especifica que nao foi avaliada neste estudo.

Participantes do estudo

Foram entrevistados nove participantes (um pai e oito maes),
oriundos de oito familias. Os participantes possuiam idades que
variavam de 22 a 38 anos, com filhos com idades que variavam
de 4 meses a 5 anos, a média de tempo em que souberam da
necessidade do transplante foi de 1 ano e seis meses, e cinco
criancas aguardavam transplante de coragdo, duas de rins e
uma de pulmio. Dois familiares desistiram da participa¢ao
apos o consentimento e uma familia ndo preencheu os critérios
de elegibilidade.

As entrevistas

As entrevistas foram realizadas de forma remota, por meio de
ligagoes telefonicas e/ou chamadas de video. Todos os recursos
utilizados para entrevista foram realizados em espaco protegido,
para garantir a privacidade e a preservagdo da identidade do
entrevistado. Foi esclarecido que a entrevista seria gravada e
realizada por recurso de videochamada (Google Meet, ZOOM
e/ou Skype) ou por ligagdo telefénica, de acordo com a prefe-
réncia do entrevistado.

A entrevista foi composta por duas etapas, em um unico
encontro. A primeira parte foi conduzida com perguntas para
identificagdo da crianca e da familia e a segunda parte com-
posta por questdes abertas, construida a partir do modelo
FMSF10, para acessar as trés dimensdes do modelo teérico
adotado (defini¢do da situagdo, comportamento de manejo e
consequéncias percebidas).

Procedimento de analise e tratamento dos dados qua-
litativos

As entrevistas foram transcritas na integra pela pesquisadora,
para favorecer o aprofundamento nos dados. O uso da gravagdo
colaborou para que a pesquisadora estivesse mais atenta aos
participantes e permitiu manter o foco na entrevista e atengao
para o esclarecimento das informagées.

A andlise de dados foi realizada por meio do Modelo hibrido
de analise tematica, que integra a abordagem dedutiva, baseada
em modelos de cédigos e a indutiva, guiada pelos dados."

Aspectos éticos

O projeto esta de acordo com a Resolugdo CNS/MS ne.
466/12, que trata de pesquisas envolvendo seres humanos,
em todas suas etapas (14). A pesquisa foi submetida ao Co-
mité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual de Cam-
pinas (Unicamp), sendo que a coleta de dados foi realizada
apds obtencdo do parecer favoravel (n° 5.636.628 e CAAE:
59443322.5.0000.5404).

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE foi
encaminhado de forma eletronica (por e-mail ou aplicativo
de mensagem) para que o participante pudesse ler, esclarecer
duavidas e assinar antes de iniciar as entrevistas. Cabe ressaltar
que foi preenchido um TCLE por participante, e ndo por familia,
ou seja, no caso de dois participantes de uma mesma familia,
cada um preencheu o préprio TCLE.
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RESULTADOS

A seguir, serdo apresentados os resultados a partir dos com-
ponentes conceituais definidos pelo modelo FMSF10, ilustrados
pela fala das familias participantes.

Defini¢ao da situagio

Com rela¢do a identidade da crianga, os familiares a definem
como igual as outras da mesma idade, quando comparada a capa-
cidade de realizar algumas atividades tipicas da infancia.

Ela faz as atividades dela, a gente procura tudo para ela
fazer, ela sabe pintar, sabe contar, a gente coloca videos para
estimular (Mae G.)

Por outro lado, consideram seus filhos como diferentes de
outras criangas quando identificam as restri¢des impostas pela
doenga, seja em contexto hospitalar ou domiciliar.

Mas a diferenga é essa: eu ndo posso acalentar ele, ele se
alimenta por sonda. Eu néo posso amamentat, igual os outros
bebés (Mae C.)

A visdo da doenga é guiada pela descoberta de uma nova reali-
dade: a doenga cronica, precedida da necessidade de um transplante
de 6rgdos. As familias enxergam essa situagdo influenciados por
medo, inseguranca e incertezas acerca da causa, da gravidade e
do progndstico que a doenga possa gerar na crianga e na familia.

Nbés temos medo dos imunossupressores, nds temos medo da
rejeigdo e nés temos medo do tempo da espera, que as pessoas
ainda tém um preconceito muito gmnde, uma resisténcia
muito grande a doar os orgdos. (Mae C.)

A mentalidade de manejo é guiada pela visao dos pais a respeito
da doenga. A busca por conhecimento e informagdes influenciou
a visdo dos pais sobre a repercussio do quadro e, consequente-
mente, a mentalidade de manejo, pois algumas familias tiveram
mais clareza sobre a tomada de decisio a respeito do transplante e
outras mais questionamento sobre as consequéncias do transplante
e prognostico da doenga.

Mas depois eu me informei bem e elas me explicaram o por-
qué e como deveria ser e se ndo fizesse o que acontecerid, 0s
pos e contras. E a gente pensou certinho e optamos por entrar
na fila. (Mae P.)

Possuir crengas semelhantes e perspectivas compartilhadas
sobre a crianca e a doenga, promove a mutualidade entre os pais.
Entretanto, existem casais em processo de divorcio e sem apoio
mutuo; nestes casos, apesar da auséncia do cdnjuge, as mies en-
contraram mutualidade com os avds maternos — os quais propor-
cionaram uma rede de apoio efetiva e instrumental.

‘A gente td bem unido! Eu achei até que ia abalar um pouco,
que a gente ia ficar meio desunido, mas acho que a gente td
bem, a gente se ajuda” (Mae A.)

Comportamentos de Manejo

A prioridade absoluta ¢ a crianga isso faz com que as familias
se organizem de forma a deixar a mae cuidando integralmente
da crianca, abandonando seu emprego e colocando as rotinas
de autocuidado de lado. Se empenham em oportunizar ao filho
todas as experiéncias tipicas da infincia, apesar das limita¢des
decorrentes da doenca.

Tudo que a gente fez, mesmo que a gente tenha errado algu-
ma coisa, a gente fez com uma intengdo boa, a gente queria
oportunizar as coisas para ele. (Mae K.)

Priorizar o filho e a doenga influenciou a abordagem de manejo,
envolvendo mudangas vistas como necessdrias — como mudanga
de casa e adaptagio da rotina familiar.

Eu tive que mudar para Sdo Paulo por conta dessa questdo.
Eu vim de Minas. (Mae N.)

Buscar por conhecimentos e informacdes, sobre os cuidados
e a doenga, tornou a abordagem mais flexivel, pois os pais foram
se apropriando de habilidades para manipulagdo de dispositivos
hospitalares e se sentindo mais seguros para gerenciar a assisténcia
a crianga, permitindo agregar, a dinamica do lar, outras demandas
familiares.

As dificuldades sio no sentido de ndo ter o conhecimento
técnico. Muitas duvidas em saber no inicio, como o uso da
sonda, como lidar quando ela perder a sonda e depois como
posicionar, ndo precisa ter medo, comega a conviver e comega
a entender que ndo é um bicho de sete cabegas. (Méae 1.)

Consequéncias Percebidas

O foco da familia é direcionado a crianga e & doenga de tal forma
que os irmaos saudaveis acabaram recebendo menor atengéo para
que os pais pudessem direcionar seus esforgos ao filho doente.

As vezes eu foco muito no F. e esquego que eu tenho minhas
outras duas (filhas) (Mae E.)

As exigéncias desse novo contexto geram sobrecarga e estresse
aos familiares resultando até mesmo em problemas de saude.

“Entdo isso tem me cansado muito, deixado a gente cansado e
estressado.” (Mae 1.)

As expectativas futuras oscilam entre o medo e a esperanca.
Medo de rejeicdo do 6rgio transplantado e possibilidade da morte
da crianga em fila de espera e esperanca de sucesso do transplante
e melhora da qualidade de vida, ou que o filho evolua para uma
melhora do quadro de tal forma que sustente o funcionamento
do érgio e ndo necessite de um transplante.

Meu marido ainda tem essa fé, ele ainda acha que ela pode
vir a sair da fila de transplante (Mae A.)
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DISCUSSAO

A espera por um transplante altera o equilibrio de todo sistema
familiar. O enfermeiro precisa ter conhecimento de como a familia
busca se reestruturar para manejar as demandas da doenga, com o
intuito de poder intervir e ajudé-la a conseguir resgatar o equilibrio.
Nessa circunsténcia, a utilizagdo do FMSF" - utilizado para dire-
cionar a coleta e a analise de dados neste estudo - proporciona o
entendimento da experiéncia de manejo vivenciada por essas familias.

A aplicagdao do FMSF viabilizou a compreensao organizada no
que concerne a experiéncia de manejo no contexto de espera por um
transplante de drgaos sdlidos e possibilitou pensar em intervengdes
especificas para as familias, focadas em suas necessidades.

O tempo de vivéncia na doenca cronica é um importante elemento
para o manejo, ja que as familias passam a adquirir mais autonomia
e competéncia para o cuidado.”

O percorrer da doenga permite que a familia obtenha possi-
bilidades de interagir com elementos diferentes na experiéncia,
garantindo capacitagio e busca de alternativas e estratégias para lidar
com a doenga.'® Desta forma, o tempo torna-se aliado das familias
para obtengao de destrezas e dominio que podem resultar em mais
seguranga ou controle para manejar a situagao.”

Sendo assim, o enfermeiro deve aproveitar esse momento para
prover as familias, formas de capacitagio para suas habilidades de
manejo. Isso deve ser realizado por meio de treinamentos que ser-
virdo como oportunidades de capacitagio e incentivo para busca de
estratégias de convivéncia com a doenga, sendo que disponibilizar
informacdes a familia significa proporcionar mudanga na visao sobre
adoenga. A partir do momento em que os pais comegam a enxergar
a doenga de outra forma, eles passam a ajustar a mentalidade de
manejo.16 Sendo assim a mentalidade de manejo é modificada e
pode levar os pais a conduzirem a situacio de forma melhor.

Para as familias que experienciam o contexto de espera por um
6rgdo solido, o percurso que leva até o transplante é permeado por
incertezas. Os pais tém incertezas sobre quanto tempo véo ficar em
fila de espera, sobre a possibilidade de morte da crianga em fila de
espera, a rejeicdo do orgao e a qualidade de vida apds o transplante.

O estudo destaca que um dos recursos para enfrentar a incerteza
¢ a esperanga, pois ela da for¢a para se permitir continuar lutando e
superar os problemas focando no futuro.” Como uma caracteristica
peculiar das nossas familias, a esperanca é experimentada pelos pais
de duas formas: esperanca de que o filho realize logo o transplante
e esperanca de que o filho ndo precise realizar o transplante e saia
da lista de espera.

Desta forma, o estudo propde as seguintes sugestdes para inter-
vencdes com as familias que passam por esta experiéncia: promogao
de apoio psicossocial, através de grupos de interagdes sociais, com
familias que enfrentam o mesmo contexto; atividades que aumentam
a conflanca da familia; habilidades de enfrentamento emocional e
situacional, como, por exemplo, promover apoio psicolégico e social
para essas familias, por meio de agdes com equipe multiprofissional;
eassegurar disponibilizacido de informagdes de fontes seguras sobre
a situacéo da crianga e da doenga."”

Neste estudo, dentre as oito familias entrevistadas, duas viven-
ciaram o divdrcio dos pais apds a descoberta da doenca do filho.
Em uma delas, a divergéncia de opinides quanto ao tratamento da
crianga fez com que o casamento nio resistisse. Porém, as demais
familias descreveram que a descoberta da doenga cronica trouxe unido
familiar e apoio mutuo. Apesar das novas demandas e alteracdes de
rotina e adaptagdes que surgiram com o novo contexto, as familias
afirmam que essa fase fortaleceu a mutualidade do casal.

Porém, apesar dos pontos positivos e negativos que permeiam as
mudangas na conjugalidade, elas estdo relacionadas de forma direta
com o prognostico da crianga, isto é, podem aumentar ou atenuar
conforme a evolu¢do da doenga cronica na crianga.18 Além disso, a
vivéncia na doenca cronica pode se estender por um longo periodo,
gerando desgaste da vida conjugal.”®

Nesse sentido, pontos que podem minimizar os impactos na
relagdo conjugal sdo descritos em um estudo sobre resiliéncia de
familias de criancas hospitalizadas e podem servir de sugestdes
para possiveis interven¢des com a nossas familias, visto também o
contexto de doenca cronica de um filho e as alteracdes na dinAmica
familiar.”” Primordialmente, apoiar a comunicagio entre o casal é
de suma importéncia, pois a comunicagio, seja ela verbal ou no,
influencia o clima conjugal e pode afetar de maneira positiva ou
negativa a relacéo entre os pais.”

Ademais, é necessdrio reforcar a empatia entre o casal — para
que um possa se colocar no lugar do outro, passando a entender os
sentimentos mutuos. Deve-se oportunizar que os casais comparti-
lhem experiéncias, pois isso implica em diminui¢do do impacto da
doenga sobre a pessoa e aumenta a coesao da unidade familiar, para
que possa alcangar a resiliéncia e suportar o processo."”

O tltimo ponto a ser discutido é a sobrecarga do cuidador fami-
liar, visto que, na maioria das vezes, esse encargo é exercido somente
por uma pessoa® e, historicamente, esse papel é ocupado pela mae.’
Em um contexto cultural, uma pesquisa brasileira aponta que, tra-
dicionalmente, os cuidados domésticos e a criacdo dos filhos eram
atividades obrigatoriamente femininas. Desta maneira, a figura da
made é atrelada as obrigagdes do lar, enquanto a do pai estd atrelada
a participagdo financeira e ao mercado de trabalho.?’

Todas as familias entrevistadas neste estudo possuiam a figura da
mée como cuidadora principal da crianga doente. Além disso, sete
mides participantes deixaram de trabalhar para dedicag¢do exclusiva
ao filho.

Estimular o apoio familiar é reforcar a mutualidade de tal forma
que ela se estenda a ouvir as preocupagdes e os sentimentos muatuos,
extraindo pontos fortes e recursos para apoio entre o casal, que pode
também se estender aos demais membros familiares, refor¢ando a
possibilidade de colaboragio na assisténcia da crianca e nas tarefas
domiciliares.’

CONSIDERAGOES FINAIS

O estudo permitiu compreender o manejo familiar da crianca
que aguarda por um transplante de 6rgios sdlidos. Desta forma,
observa-se que esse contexto é peculiar e necessita de compreensao
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por parte do profissional de satide — para que ele possa exercer inter-
vengoes especificas para as familias que vivenciam essa experiéncia.

O referencial tedrico do FMSF utilizado para esta pesquisa foi
impar no quesito de conhecer a experiéncia de manejo familiar,
possibilitando ir além da avalia¢do e direcionar intervengdes espe-
cificas — demonstrando, assim, ser um modelo util para as praticas
assistenciais de enfermagem.

Como recomendagdes para a pratica, incentiva-se o empodera-
mento do profissional de satide acerca de conhecimento sobre a fase
de pré-transplante de dérgaos solidos, principalmente nos impactos
sobre a crianga e a familia, para atuagio direcionada nesse contexto, a
fim de amparar essas familias. Além disso, o profissional enfermeiro
deve se reconhecer como importante membro da equipe multipro-
fissional, no que diz respeito a conhecer o manejo familiar na fase
de pré-transplante e elencar interveng¢des especificas e necessarias
para o auxilio das familias no manejo e no enfrentamento dessa fase.

Em relacdo as recomendagdes para pesquisas futuras, sugere-
-se a implementagdo de programas de educagéo e preparo para o
transplante de 6rgaos solidos, tendo em vista que existe a necessidade
de sanar duvidas e incertezas familiares e divulgar informagées de
fontes seguras — levando em conta a particularidade de cada tipo de
6rgao solido, como: uso de medicamentos e terapias medicamentosas,
efeitos colaterais de terapéuticas implementadas, manipulacio de
dispositivos hospitalares em domicilio, sinais e sintomas de alerta
do quadro clinico e incentivo de formas de promogio de atividades
tipicas da infancia.

Recomenda-se também a criagio de plataformas que oferecam
nao somente suporte de convivéncia, mas também possibilidade
de obter informagdes em satde de fontes seguras e com linguagem
acessivel.

Assim, como recomendagdes para o ensino, sugere-se subsidiar
os profissionais e os futuros profissionais de satide com informagoes
sobre a importancia de compreender a familia como todo, visto que
alteragdes em um Uinico membro altera a dinimica familiar inteira e
que o contexto de pré-transplante esboga particularidades que néo
se detém somente ao individuo.

Como limitages do estudo, cabe mencionar que, tendo em vista
o carater remoto da realizagdo das entrevistas, somente puderam
participar familias com acesso a internet.

REFERENCIAS

1. Virches A, Miyazaki ET, Dos Santos Junior R, Duca
W], da Silva Fucuta P, Ferreira da Silva R, et al. Burden,
Stress, and Depression in Informal Caregivers of
Patients Pre and Post Liver Transplant. Transplant. proc.
[internet]. 2021[cited 2024 jan 18];53(1). Available from:
https//:doi.org/10.1016/j.transproceed.2020.02.072.

2. Hickner B, Anand A, Godfrey EL, Dunson J, Reul
RM, Cotton R, et al. Trends in Survival for Pediatric
Transplantation. Pediatrics. [internet]. 2022 [cited 2024

Ul

6.

~N

8.

9.

10.

jan 18];149(2):e2020049632. Available from: https://
doi.org/10.1542/peds.2021-054099.

Mendes-Castillo AMC, Bousso RS, Ichikawa CR de
F Silva LR. The use of the Family Management Style
Framework to evaluate the family management of liver
transplantation in adolescence. Rev. Esc. Enferm. USP.
[Internet]. 2014 [cited 2024 jan 18];48(3). Available from:
https://doi.org/10.1590/50080-623420140000300007.

Weissheimer G, Mazza V de A, Teodoro FC, Szylit
R, Ichikawa CR de F, Schepelski UG de FA. Family
Management and socioeconomic situation of
children and adolescents with neurological disorders.
Rev. bras. enferm. [Internet]. 2020 [cited 2024 jan
18];73(4):€20190042. Available from: https://doi.
org/10.1590/0034-7167-2019-0042.

Anthony SJ, Annunziato RA, Fairey E, Kelly VL, So S,
Wray J. Waiting for transplant: physical, psychosocial,
and nutritional status considerations for pediatric
candidates and implications for care. Pediatr. transplant.
[internet]. 2014 [cited 2024 jan 18];18(5). Available
from: https://doi.org/10.1111/petr.12305.

Deshpande S, Sparks JD, Alsoufi B. Pediatric heart
transplantation: Year in review 2020. J. thorac. cardiovasc.
sur. [internet]. 2021[cited 2024 jan 18];162(2). Available
from: https://doi.org/10.1016/j.jtcvs.2021.04.073.

Avsar M, Petend E, Ius F, Bobylev D, Cvitkovic T,
Tsimashok V et al. Pediatric urgent heart transplantation
with age or weight mismatched donors: Reducing
waiting time by enlarging donor criteria. J. card. surg.
[internet]. 2021 [cited 2024 jan 18];36(12). Available
from: https://doi.org/10.1111/jocs.16041.

Associagdo Brasileira de Transplantes de Orgios
(ABTO). Dimensionamento dos transplantes no Brasil
e em cada Estado no ano de 2022 [internet]. Rev. bras.
transp. [acesso em 18 janeiro 2024]. Disponivel em:
https://site.abto.org.br/wp-content/uploads/2022/11/
rbt-naoassociado.pdf.

Sahin Y, Virit O, Demir B. Depression and Anxiety
in parents of children who are candidates for liver
transplantation. Arq. gastroenterol. [Internet]. 2016
[cited 2024 jan 18];53(1). Available from: https://doi.
0rg/10.1590/50004-28032016000100006.

Knafl K, Deatrick J. Further refinement of the family
management style framework. J. fam. nurs. [Internet].



Ruiz et al.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

2003 [cited 2024 jan 22];9(3). Available from: https://
doi.org/10.1177/1074840703255435.

Vinuto J. A amostragem em bola de neve na pesquisa
qualitativa: um debate em aberto. Tematicas. [internet].
2014 [acesso em 18 de janeiro 2024];22(44). Disponivel
em: https://econtents.bc.unicamp.br/inpec/index.php/
tematicas/article/view/10977.

Boyatzis R. Transforming qualitative information:
thematic analysis and code development. Thousand
Oaks (CA): Sage; 1998.

Fereday J, Muir-Cochrane E. Demonstrating
rigor using thematic analysis: a hybrid approach
of inductive and deductive coding and theme
development. Int. J qualit. methods. [internet]. 2006
[cited 2024 jan 18];5(1). Available from: https://doi.
org/10.1177/160940690600500107.

Ministério da Saide (BR). Resolugdo n°466, de 12
de dezembro de 2012. Aprova diretrizes e normas
regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres
humanos. Didrio Oficial da Unido 12 dez 2012; Segéo 1.

Sellmaier C. Physical and Mental Health of Mothers and
Fathers Caring for Children with Special Health Care
Needs: The Influence of Community Resources. J. fam.
[internet]. 2022 [cited 2024 jan 18];43(11). Available
from: https://doi.org/10.1177/0192513X211035580.

Gesteira ECR, Szylit R, Santos MR dos, Farialchikawa CR
de, Oliveira PP de, Silveira EAA. Family management of
children who experience sickle cell disease: a qualitative
study. Rev. bras. enferm. [internet]. 2020 [cited 2024
jan 18];73(4):e20190521. Available from: https://doi.
org/10.1590/0034-7167-2019-0521.

Saricam H, Meral D, Ahmetoglu E . Examination of
hope, intolerance of uncertainty and resilience levels
in parents having disabled children. Global Journal of
Psychology Research: New Trends and Issues. [Internet].
2020 [cited 2024 jan 18];10(1). Available from: https://
doi.org/10.18844/gjpr.v10i1.4398.

Bartolo MJ. Impacto do Coping Diddico no Ajustamento
Mutuo conjugal em contexto de Doenga Cronica no
sistema filial [Mestrado em Psicologia e Ciéncias da
Educaciao]. Coimbra (Portugal): Universidade de
Coimbra; 2018. Disponivel em: https://hdl.handle.
net/10316/85330.

19.

20.

21.

Pertence L, Kohlsdorf M. Resiliéncia Familiar no
Processo de Hospitalizagdo Infantil. Perspectivas
em Psicologia. [Internet]. 2020 [acesso em 22 de
janeiro 2024];24(1). Disponivel em:https://seer.ufu.
br/index.php/perspectivasempsicologia/article/
download/58078/30420/247141.

Toledano-Toledano F, Luna D. The psychosocial profile
of family caregivers of children with chronic diseases:
a cross-sectional study. a BioPsychoSocial Medicine.
[internet]. 2020 [cited 2024 jan 18];14:29. Available
from: https://doi.org/10.1186/s13030-020-00201-y.

Wright LM, Leahey M. Enfermeiras e familias: guia
para avaliagdo e intervengdo na familia. 52 ed. Sdo Paulo
(SP): Roca; 2012.




