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RESUMO

A descoberta de uma doencga crénica na infancia ou adolescéncia e a necessidade da realizagdo de um
transplante hepatico podem trazer importantes consequéncias emocionais e modificacdo da dindmica
familiar. Como se trata de um processo complexo, que vai muito além da cirurgia, se identifica a
necessidade de compreender melhor sobre os aspectos bioldgicos e psicolégicos envolvidos. O objetivo
deste artigo é descrever o processo de construcdo e desenvolvimento de uma cartilha sobre o transplante
hepatico infantil, visando auxiliar na vivéncia de pais/cuidadores e trazendo um espaco de maior reflexdo
e visibilidade quanto aos aspectos psicologicos. A cartilha foi organizada no formato de t6picos ou
perguntas norteadoras, apresentando o total de 21 paginas. Ressalta-se que a criacdo de uma tecnologia de
cuidado na area da satde pode ser um importante aliado na divulgacdo de informacGes e conscientizacdo
da populacdo, mas ndo substitui o0 acompanhamento da equipe multiprofissional.

Descritores: Transplante de Figado; Saide da Crianca; Psicologia Hospitalar.

ABSTRACT

The discovery of a chronic disease in childhood or adolescence and the need for a liver transplant can have
important emotional consequences and change family dynamics. As it is a complex process, which goes far
beyond surgery, there is a need to better understand the biological and psychological aspects involved. The
objective of this article is to describe the process of constructing and developing a booklet on pediatric liver
transplantation, aiming to assist the experience of parents/caregivers and providing a space for greater
reflection and visibility regarding psychological aspects. The booklet was organized in the format of topics
or guiding questions, with a total of 21 pages. It is noteworthy that the creation of care technology in the
health sector can be an important ally in disseminating information and raising awareness among the
population, but it does not replace the monitoring of the multidisciplinary team.

Keywords: Liver Transplantation; Child Health; Psychology Medical.

RESUMEN

El descubrimiento de una enfermedad crénica en lainfancia o laadolescenciay la necesidad de un trasplante
de higado pueden tener importantes consecuencias emocionales y cambiar la dindmica familiar. Al tratarse
de un proceso complejo, que va mucho mas alla de la cirugia, es necesario comprender mejor los aspectos
bioldgicos y psicoldgicos involucrados. El objetivo de este articulo es describir el proceso de construccion
y desarrollo de un folleto sobre trasplante hepatico pediatrico, con el objetivo de auxiliar la experiencia de
padres/cuidadores y brindar un espacio para mayor reflexion y visibilidad sobre los aspectos psicolégicos.
El cuadernillo se organizé en formato de temas o preguntas orientadoras, con un total de 21 paginas. Es de
destacar que la creacion de tecnologia de atencién en el sector salud puede ser un aliado importante en la
difusién de informacion y sensibilizacion de la poblacion, pero no reemplaza el seguimiento del equipo
multidisciplinario.

Descriptores: Trasplante de Higado; Salud Infantil; Psicologia Médica.
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INTRODUCAO

O periodo da infancia e adolescéncia, geralmente, é visto como um periodo de
grande desenvolvimento e crescimento, com conotagdo positiva quanto aos principais
marcos destas fases. No entanto, alguns fatores podem interferir no ciclo de vida e trazer
importantes mudancas para a dinamica familiar. Um destes fatores € o diagnostico de uma
doenca cronica, que pode ser considerado um acontecimento muito doloroso e com
importantes consequéncias emocionais tanto para a crianga ou adolescente quanto para
sua familial.

Dependendo do caso, a doenca pode ser considerada potencialmente fatal e se
inicia um periodo de busca pelo tratamento mais adequado ou eficaz, que pode abranger
0 uso de medicamentos, de terapias alternativas e/ou a realizagdo de intervencOes
cirargicas. As intervencles cirdrgicas podem ser definidas como um procedimento
complexo, ainda mais quando se tem a necessidade de um transplante. Tratando-se de
transplante hepatico, tem-se a perspectiva de uma importante evolucéo ao longo dos anos,
com essa cirurgia se firmando como a Unica opcao eficaz no tratamento de pacientes com
doenca hepatica avancada?. Dessa forma, a indicacdo para o transplante ocorre quando ha
uma possibilidade de melhora da qualidade de vida da crianca ou adolescente, sendo que
este ndo esta respondendo a outro tipo de tratamento3.

Esse procedimento cirtrgico pode ser definido como a substituicdo de um 6rgao
de uma pessoa que esta doente por um outro sadio proveniente de um doador. A doagéo
do figado ocorre por um individuo falecido (com morte encefalica) ou de um doador vivo,
em que uma fracdo do 6rgdo sera removida para a doacdo. Os dois principios basicos
desse procedimento séo: a necessidade de um doador e o fato de que o transplante ndo
inicia e nem termina na cirurgia2. Tais principios anunciam a complexidade do
transplante, que abrange o processo de avaliacdo, diagnostico, acompanhamento, periodo
pré e pds-cirurgico, com a continuidade do tratamento, incluindo a ida em consultas, uso
dos medicamentos e mudancas quanto aos habitos de vida.

A equipe multiprofissional apresenta um papel muito importante dentro deste
contexto. No entanto, alguns fatores podem influenciar na comunicacdo e no
entendimento por parte dos pacientes e familiares. Uma das possiveis estratégias para
auxiliar esse sistema € a criacdo de materiais educativos, que possibilitam a orientacédo de
forma mais facilitada ao publico-alvo, favorecendo a compreenséo sobre seu processo de
salde-doenca de forma mais didatica e dindmica, sendo uma importante tecnologia de
cuidado. Sendo assim, 0 objetivo deste artigo € descrever o processo de construcéo e
desenvolvimento de uma cartilha sobre o transplante hepatico infantil.

METODOS

O presente artigo se enquadra no eixo de “Inovagao Tecnologica", propondo-se a
descrever sobre a criacdo de uma cartilha sobre Transplante Hepatico Infantil direcionada
para os pais ou cuidadores. No processo de construcdo de uma cartilha, alguns principios
devem ser considerados, como o uso de linguagem clara e objetiva; visual leve e atraente;
adequacdo ao publico-alvo e fidedignidade das informacdes. Seguindo-se as etapas de
elaboracdo: comecando pela definicdo do tema e posterior defini¢do dos topicos; pesquisa
bibliogréfica; elaborag&o do roteiro e desenvolvimento da cartilha em si*. Trata-Se de uma
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proposta pertinente por ser um tema complexo e que apresenta uma quantidade reduzida
de materiais disponiveis para a populagdo em geral e com uma linguagem direcionada
para o publico leigo.

O processo de pesquisa e construcdo da cartilha ocorreu entre agosto de 2022 e
abril de 2023. Em uma pesquisa preliminar, percebeu-se a existéncia de um numero
reduzido de cartilhas sobre o assunto e a baixa inclusdo de tdpicos quanto aos aspectos
psicoldgicos, ndo sendo localizado nenhum material deste tipo direcionado para os pais e
familiares. Apos essa pesquisa inicial, foi realizada a pesquisa bibliografica (base de
dados Scielo e Google Académico - descritores: Transplante Hepéatico Infantil;
Transplante Hepético Pediatrico; Transplante Hepéatico Infantil e Psicologia) pela
temaética do transplante hepatico infantil, considerando materiais mais gerais (parte fisica
e aspectos médicos), mas, principalmente, focando nos aspectos psicoldgicos e em suas
repercussoes para a dindmica familiar. Dessa forma, a cartilha foi estruturada com base
em perguntas norteadoras ou topicos, com o objetivo de facilitar a compreensao por parte
do leitor e deixar a leitura mais fluida, totalizando 21 paginas (com capa e contracapa).

Trata-se de um material pensado diretamente para os pais ou cuidadores, visando
tratar sobre os temas mais pertinentes de acordo com experiéncia em Psicologia
Hospitalar por parte das autoras, em especial das intervengdes realizadas por uma destas
enquanto psicologa residente de um hospital de referéncia na area do Transplante
Hepatico Infantil (Ambulatério, UTI e Internacdo Pediatrica), em concordancia com 0s
dados da literatura.

RESULTADOS

Para a construgdo da cartilha “Transplante Hepatico Infantil: o que ¢ importante
para pais e cuidadores saberem?”, foram identificadas as possiveis demandas oriundas de
pais e familiares com vinculo com uma crianga/adolescente em processo de transplante
hepatico. Em um primeiro momento, explica-se sobre o oOrgdo (figado) que sera
transplantado, sobre a cirurgia e sobre as etapas do acompanhamento. Posteriormente,
apresenta-se 0s principais aspectos psicolégicos que podem estar envolvidos,
considerando os possiveis medos, fantasias e ddvidas.

Ap0s a capa, hd uma breve apresentacdo para melhor ambientacdo por parte do
leitor, seguindo-se com o total de 10 perguntas e 2 topicos, sendo o Ultimo tépico
formulado com o objetivo de estimular a escrita (registro pessoal) por parte do portador
da cartilha, incentivando o registro quanto ao acompanhamento, possiveis duvidas e
externalizacdo de seus sentimentos. Segue, abaixo, paginas selecionadas da cartilha para
visualizacdo quanto a parte estética e alguns dos conteudos trabalhados no material,
considerando gque sdo abordados aspectos de ordem fisica/bioldgica, aspectos de ordem
pratica (como nova rotina da familia e organizacdo) e maior énfase aos aspectos
psicolégicos e também ao papel do profissional da Psicologia.
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Figura 1: Capa e paginas selecionadas da Cartilha Educativa.
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Fonte: Produzidas pelos autores.

Para a parte de criacdo da arte da cartilha, foi utilizado o programa “Corel”, por meio
do servico de uma designer profissional. Foram utilizadas cores em tom pastel, visando a
criagdo de uma arte mais harmoniosa, que passasse uma sensacao de tranquilidade para o
leitor. Também se fez o uso de ilustracdes referentes a tematica, trazendo um tom mais
ludico para o material.

DISCUSSAO

Ao se pensar sobre o processo de Transplante Hepatico, é necessario considerar a
diversidade de fatores que estdo envolvidos e de que ndo se trata apenas da cirurgia em
si, mas de toda a preparacdo e constante cuidado para manter a qualidade de vida do
paciente. Entre esses fatores, estdo os considerados fatores fisicos/biologicos, sociais e
psicolégicos. Neste cenario, se tem a importante indicacdo do acompanhamento
multiprofissional no contexto da doenca cronica, 0 que merece um maior destaque quando
se trata da realizagdo de um transplante®. Conforme salientado na literatura, o sucesso da
sobrevida exige um trabalho de acompanhamento permanente dessa crianga ou
adolescente no periodo pés-transplante2.

Na cartilha, apresenta-se um resumo geral dos principais aspectos envolvidos no
processo de transplante, incluindo questdes médicas que necessitam de uma compreensao
inicial por parte dos familiares. Esta tem o foco nas questdes psicoldgicas (que muitas
vezes ficam em segundo plano devido ao desconhecimento ou preconceito por parte da
populagdo em geral), pensando na relevéncia de intervengdes precoces e do
acompanhamento psicolégico destinado a crianca ou adolescente e aos familiares, com o
objetivo de diminuir o sofrimento psiquico®. Sobre a diminuig¢do do sofrimento psiquico,
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h& certa controvérsia, pois pode ser considerado algo que ndo deveria ser visto como
objetivo central do psicélogo, salientando-se que os pacientes e familiares possuem
diferentes tipos de necessidades e que existe um sofrimento inerente ao processo de
hospitalizacdo e cirurgia. Contudo, ndo se tem duvida quanto a poténcia do cuidado
psicoldgico, proporcionando espago de escuta, acolhimento e, principalmente, de fala
para esses pacientes e seus familiares.

A cartilha apresenta o grande objetivo de ser uma ferramenta para que o familiar
possa assumir um papel mais ativo e consciente neste processo. O que ndo se trata de uma
tarefa facil, pois além de ser um material informativo, apresenta a intencao de trazer um
tom de acolhimento para o leitor, de incentivo para identificar seus sentimentos e se
aproximar de outras pessoas que estdo passando por uma situacdo semelhante, para que
nédo se sintam sozinhos ou inadequados em sua vivéncia. No entanto, apesar de ser um
valioso material de apoio, a cartilha ndo substitui 0 acompanhamento da equipe
multiprofissional, em especial do Psicélogo.

Ter um material de apoio, que pode elucidar as angustias e indicar que muitos de
seus medos sédo reacdes esperadas dentro desse processo, pode ser algo valioso e favorece
a diminuig&o dos estigmas referentes a Satde Mental. Ainda mais se considerando que
um olhar cuidadoso para os pais/cuidadores se configura como algo fundamental para que
eles tenham melhores condicGes psiquicas de dar apoio a seus filhos, pois com o cuidado
dos pais também estamos cuidando dos filhos®.

Conforme abordado na literatura, € notorio que o processo de transplante € um
evento muito angustiante para os familiares, o que inclui um quadro de ruptura da
estrutura familiar, impondo a necessidade de uma reorganizacao, que inclui: sentimentos,
papéis desempenhados e a vida de cada envolvido como um todo. Reitera-se a
importancia do papel do Psicélogo, que pode auxiliar a dar nomes aos sentimentos que
surgem como um grande turbilhdo, além de fornecer apoio e auxilio na elaboracdo dos
conflitos presentes em cada fase do processo®.

A cartilha é considerada uma tecnologia leve-dura, de acordo com as discussfes
de Merhy’, pois contém saberes especificos de um campo do conhecimento - 0 transplante
hepatico -, mas sua utilizacéo se da por meio do contato e da troca com o usuario através
da escuta, vinculo e acolhimento. Esse tipo de material faz uso de uma expressao gréafica
para organizar e transmitir informacdes e pode ser desenvolvido sobre as mais diferentes
tematicas. Conforme apontado na literatura, os materiais informativos se configuram
como fontes de educacao e sdo adaptados para a linguagem de dominio do publico-alvo,
com o objetivo de serem facilmente compreendidos, trazendo clareza e objetividade. De
modo geral, busca-se favorecer o dialogo entre as partes envolvidas, facilitar a aquisicdo
de conhecimento e, por consequéncia do trabalho realizado, proporcionar um maior
conforto e qualidade de vida para o paciente®.

A criacdo de materiais ou até mesmo de programas tratando da tematica do
transplante faz ainda mais sentido quando pensamos nas politicas publicas e na
necessidade de maior conscientizacdo e conhecimento por parte da populacdo em geral.
Questdo que merece maior atencdo e também € citada na literatura, no sentido de
aumentar o nimero de politicas pablicas de educacdo, tanto para a sociedade quanto para
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as equipes multiprofissionais, incluindo os diferentes atores sociais que fazem parte do
cendario da doacdo, captagdo e transplante de 6rgdos e tecidos®.

CONCLUSAO

O processo de transplante vai muito além da realizagdo da cirurgia em si, incluindo
toda a preparacdo e constante investimento no bem-estar do paciente, tanto por parte da
equipe quanto dos cuidadores, principalmente no caso de um transplante pediatrico. Ao
se ponderar sobre sua complexidade e com objetivo de trazer uma maior aproximagéo
com o tema, estruturou-se a criacao da cartilha para além das informacGes de ordem
médica. Faz-se necessario um entendimento inicial dos aspectos psicolégicos que
permeiam esse processo, que muitas vezes podem ser negligenciados em detrimento de
outros pontos. Sendo assim, a producdo da cartilha visou trazer uma perspectiva de
cuidado, acolhimento e de identificacdo e validacéo dos sentimentos.

A criagdo de cartilhas ou materiais semelhantes pode ser um importante aliado na
divulgacdo de informagcbes e na conscientizacdo da populacdo em geral, trazendo
tematicas muito relevantes e que podem ser pouco conhecidas quando consideramos 0s
avancos da medicina e o crescente aumento de procedimentos complexos realizados pelo
Sistema Unico de Saude (SUS). Destarte, reforga-se que a criagdo de tecnologias que
possam auxiliar a compreensao dos usuarios acerca dos seus processos de saude-doenca
sdo fundamentais para a saude coletiva, haja vista que favorece a democratizagdo do
conhecimento, fomenta a participacdo dos usuarios e horizontaliza as relagdes entre os
atores da saude (paciente, familia e equipe).

Considerando que o presente artigo trata-se da explanacdo do processo de
construcdo da cartilha, entende-se que hd necessidade de futuras pesquisas sobre a
validacdo do material, bem como sobre a percepcdo dos usuarios sobre a tecnologia.
Ademais, indica-se a necessidade de producdo de mais materiais e pesquisas sobre o tema.
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