








Revista de Pesquisa Cuidado é Fundamental Online

ISSN: 2175-5361

carlos.lyra@unirio.br

Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro

Brasil






FAMILY MANAGEMENT OF THE CHILD WAITING FOR AN ORGAN TRANSPLANT




Angélica Ruiz, Hellen; Chiaradia Mendes Castillo, Ana Márcia; Silva, Lucía; Fernanda dos Santos Alve, Daniela

FAMILY MANAGEMENT OF THE CHILD WAITING FOR AN ORGAN TRANSPLANT

Revista de Pesquisa Cuidado é Fundamental Online, vol. 16, e-13067, 2024

Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro, Brasil


Disponible en: https://www.redalyc.org/articulo.oa?id=505780780044



Você é livre para: Compartilhar — copiar e redistribuir o material em qualquer meio ou formato Adapte-se - remixe, transforme e construa sobre o material O licenciante não pode revogar essas liberdades, desde que você siga os termos da licença. Nos seguintes termos: Atribuição - Você deve dar o devido crédito , fornecer um link para a licença e indicar se foram feitas alterações . Você pode fazê-lo de qualquer maneira razoável, mas não de qualquer forma que sugira que o licenciante endossa você ou seu uso. Não comercial - Você não pode usar o material para fins comerciais . ShareAlike — Se você remixar, transformar ou construir sobre o material, você deve distribuir suas contribuições sob a mesma licença do original. Sem restrições adicionais — Você não pode aplicar termos legais ou medidas tecnológicas que restrinjam legalmente outras pessoas de fazer qualquer coisa que a licença permita.



[image: License Creative Commons]

Esta obra está bajo una Licencia Creative Commons Atribución-NoComercial-CompartirIgual 4.0 Internacional.







Recepción:  19 Enero  2024

Aprobación:  22 Enero  2024





DOI: https://doi.org/10.9789/2175-5361.rpcfo.v16.13067





















Artigo Original




FAMILY MANAGEMENT OF THE CHILD WAITING FOR AN ORGAN TRANSPLANT



Manejo familiar del niño en espera de un trasplante de órganos




Hellen Angélica Ruiz 
 harhellen@gmail.com


State University of Campinas - UNICAMP, São Paulo, Campinas, Brazil., Brasil




 





Ana Márcia Chiaradia Mendes Castillo 


State University of Campinas, Brasil




 





Lucía Silva 


Federal University of São Paulo, Brasil




 





Daniela Fernanda dos Santos Alve 


State University of Campinas, Brasil




 











Resumo:
							                           

Objetivo: conhecer a experiência de manejo familiar da criança à espera de um transplante de órgãos sólidos de acordo com o Modelo de estilos de manejo familiar. Método: foi realizado um estudo qualitativo que utilizou o modelo supracitado como referencial teórico. Foram aplicadas entrevistas, de forma remota, a nove familiares de crianças que aguardavam por um transplante de órgãos. Os dados foram analisados através do modelo híbrido de análise temática. Resultados: as famílias definem que essa fase oscila entre o medo do transplante, da rejeição do órgão e possibilidade de morte em fila de espera, e a esperança na melhora do quadro clínico. Considerações finais: identificar as necessidades da família que aguarda por um transplante possibilita ao profissional de saúde implementar intervenções.



Palavras-chave: Família, Transplante, Enfermagem pediátrica, Criança.
		                         


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.



Keywords: Family, Transplantation, Pediatric nursing, Child.
                                


Resumen:
						                           

Objetivo: comprender la experiencia de gestión familiar de niños en espera de trasplante de órgano sólido de acuerdo con el Modelo de Estilos de Gestión Familiar. Método: se realizó un estudio cualitativo utilizando como marco teórico el modelo antes mencionado. Las entrevistas se realizaron de forma remota con nueve familiares de niños que esperaban un trasplante de órgano. Los datos se analizaron utilizando el modelo de análisis temático híbrido. Resultados: las familias definen que esta fase oscila entre el miedo al trasplante, el rechazo del órgano y la posibilidad de muerte en lista de espera, y la esperanza de mejora del cuadro clínico. Consideraciones finales: identificar las necesidades de la familia en espera de un trasplante permite al profesional de la salud implementar intervenciones.



Palabras clave: Familia, Trasplante, Enfermería pediátrica, Niño.
                                








INTRODUÇÃO


Dentro do contexto familiar, a notícia de uma doença crônica na infância gera repercussões dolorosas e consequências emocionais em todos os membros da família.1 O transplante é uma alternativa para doenças progressivas e degenerativas de órgãos vitais, mas a necessidade dele pode gerar na família um misto de sentimentos, como medo, incertezas, ansiedade e, esperança com a possibilidade de recuperação da criança.2


O processo do transplante não se inicia no ato cirúrgico, mas atravessa fases – descobrir a necessidade do transplante, aguardá-lo, recebê-lo e conviver com ele. Cada fase pode gerar alterações na dinâmica familiar, que requerem acompanhamento e intervenções profissionais específicas.3-4 A literatura aponta a existência de duas fases de crise, representadas por saber da necessidade do transplante e receber o transplante, ambas marcadas por desequilíbrio na família, devido às adaptações que são mais intensas nesses períodos.3-4


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 intervenção5, é caracterizada pela espera, na qual a criança e a família experienciam diversos sentimentos e mudanças, como ansiedade, dúvidas, medo e depressão, que podem ser agravados pelas dificuldades financeiras e alterações na dinâmica familiar.1 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-relógio.5


O aumento das taxas de mortalidade entre as crianças que esperam pelo transplante de órgãos aflige as famílias, e a possibilidade a morte de um filho gera, nos familiares, sentimento de desespero.6-7 De acordo com dados oficiais de 2022, da Associação Brasileira de Transplante de Órgãos (ABTO), 286 crianças ingressaram na fila de espera para realizar um transplante, totalizando 1.249 crianças na fila; destas, 26 morreram no aguardo pelo órgão no primeiro semestre do mesmo ano.8


Estudos apontam a necessidade de avaliar a família e realizar intervenções no período de pré-transplante.9 Quando essas intervenções são realizadas, a adaptação psicológica da criança é favorecida, o que resulta no enfrentamento positivo das demais fases. No entanto, quando a equipe de saúde não oferece suporte adequado às condições psicológica e social dos pais, isso pode resultar em consequências negativas, como o aumento da taxa de mortalidade infantil antes do transplante, maior risco de rejeição tardia ao enxerto e prolongamento do tempo de internação.9


Conhecer a experiência de manejo dessa família, diante da espera pelo transplante, poderá auxiliar na elaboração de intervenções específicas. Por meio do Modelo de Estilos de Manejo Familiar (Family Management Style Framework - FMSF)10 é possível avaliar como a família responde à doença crônica de um de seus membros. 


A expressão “estilo de manejo familiar” é empregada para abordar um padrão consistente de resposta da unidade familiar a alguma condição de doença. O termo “manejo” reforça o foco no componente comportamental da resposta familiar.10 O manejo familiar pode ser definido como “o papel da família enquanto responde ativamente à doença e diferentes situações de cuidado à saúde”.10


O FMSF avalia a resposta da família por meio de três componentes conceituais: definição da situação, comportamentos de manejo e consequências percebidas.10 O componente Definição da situação relaciona-se aos significados designados pela família frente à experiência do manejo. Os Comportamentos de manejo incluem os princípios assumidos pelos membros familiares nas diferentes situações impostas pela doença crônica, enquanto as Consequências percebidas são os resultados reais ou esperados pela família no manejo diário da doença, os quais formam os comportamentos e, consequentemente, influenciam a definição da situação.10


Diante das necessidades apresentadas e considerando o FMSF uma ferramenta útil no estudo de manejo familiar, o estudo se propõe a responder a seguinte pergunta: “Como é a experiência de manejo familiar da criança que espera por um transplante de órgãos sólidos?”.

Desta forma, este estudo tem como objetivo conhecer a experiência de manejo familiar da criança que espera por um transplante de órgãos sólidos, à luz do FMSF.10






MÉTODO



Tipo de estudo


Considerando o objetivo e a natureza do problema de pesquisa, a abordagem qualitativa foi escolhida para este estudo. Como referencial teórico, foi utilizado o FMSF.10



Local do estudo


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

A inserção da pesquisadora nos grupos foi realizada após o consentimento dos administradores dessas comunidades. As publicações tiveram por finalidade explicar o propósito da pesquisa e como oferecer a oportunidade para as famílias participarem. Aqueles com interesse em participar responderam à publicação e agendaram o momento da entrevista.


Amostragem


A amostragem foi realizada pela técnica snowball sampling (conhecida como bola de neve).11 tendo como canal os grupos virtuais de apoio para pessoas que aguardam ou já realizaram transplante e seus familiares.

O número de participantes não foi previamente definido12 e a coleta de dados foi interrompida quando houve saturação, ou seja, quando surgiram apenas repetição de dados já existentes, sem acréscimo de informações relevantes.12



Critérios de inclusão


Foram consideradas, para o estudo, famílias de crianças com idade igual ou inferior a 12 anos, que estavam à espera de transplante de órgãos sólidos. Foram excluídas as famílias cujas crianças estavam aguardando o segundo transplante – condição específica que não foi avaliada neste estudo.


Participantes do estudo


Foram entrevistados nove participantes (um pai e oito mães), oriundos de oito famílias. Os participantes possuíam 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 crianças aguardavam transplante de coração, duas de rins e uma de pulmão. Dois familiares desistiram da participação após o consentimento e uma família não preencheu os critérios de elegibilidade.


As entrevistas 


As entrevistas foram realizadas de forma remota, por meio de ligações telefônicas e/ou chamadas de vídeo. Todos os recursos utilizados para entrevista foram realizados em espaço protegido, para garantir a privacidade e a preservação 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 ligação telefônica, de acordo com a preferência do entrevistado.

A entrevista foi composta por duas etapas, em um único encontro. A primeira parte foi conduzida com perguntas para identificação da criança e da família e a segunda parte composta por questões abertas, construída a partir do modelo FMSF10, para acessar as três dimensões do modelo teórico adotado (definição da situação, comportamento de manejo e consequências percebidas).


Procedimento de análise e tratamento dos dados qualitativos


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

A análise de dados foi realizada por meio do Modelo híbrido de análise temática, que integra a abordagem dedutiva, baseada em modelos de códigos e a indutiva, guiada pelos dados.13



Aspectos éticos


O projeto está de acordo com a Resolução CNS/MS nº. 466/12, que trata de pesquisas envolvendo seres humanos, em todas suas etapas (14). A pesquisa foi submetida ao Comitê de Ética em Pesquisa da Universidade Estadual de Campinas (Unicamp), sendo que a coleta de dados foi realizada após obtenção do parecer favorável (nº 5.636.628 e CAAE: 59443322.5.0000.5404).

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





RESULTADOS


A seguir, serão apresentados os resultados a partir dos componentes conceituais definidos pelo modelo FMSF10, ilustrados pela fala das famílias participantes.


Definição da situação


Com relação à identidade da criança, os familiares a definem como igual às outras da mesma idade, quando comparada à capacidade de realizar algumas atividades típicas da infância.


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

Por outro lado, consideram seus filhos como diferentes de outras crianças quando identificam as restrições impostas pela doença, seja em contexto hospitalar ou domiciliar


 Mas a diferença é essa: eu não posso acalentar ele, ele se alimenta por sonda. Eu não posso amamentar, igual os outros bebês (Mãe C.)

A visão da doença é guiada pela descoberta de uma nova realidade: a doença crônica, precedida da necessidade de um transplante de órgãos. As famílias enxergam essa situação influenciados por medo, insegurança e incertezas acerca da causa, da gravidade e do prognóstico que a doença possa gerar na criança e na família.


Nós temos medo dos imunossupressores, nós temos medo da rejeição e nós temos medo do tempo da espera, que as pessoas ainda têm um preconceito muito grande, uma resistência muito grande a doar os órgãos. (Mãe C.)

A mentalidade de manejo é guiada pela visão dos pais a respeito da doença. A busca por conhecimento e informações influenciou a visão dos pais sobre a repercussão do quadro e, consequentemente, a mentalidade de manejo, pois algumas famílias tiveram mais clareza sobre a tomada de decisão a respeito do transplante e outras mais questionamento sobre as consequências do transplante e prognóstico da doença.


Mas depois eu me informei bem e elas me explicaram o porquê e como deveria ser e se não fizesse o que aconteceria, os pós e contras. E a gente pensou certinho e optamos por entrar na fila. (Mãe P.)

Possuir crenças semelhantes e perspectivas compartilhadas sobre a criança e a doença, promove a mutualidade entre os pais. Entretanto, existem casais em processo de divórcio e sem apoio mútuo; nestes casos, apesar da ausência do cônjuge, as mães encontraram mutualidade com os avós maternos – os quais proporcionaram uma rede de apoio efetiva e instrumental.


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


Comportamentos de Manejo


A prioridade absoluta é a criança isso faz com que as famílias se organizem de forma a deixar a mãe cuidando integralmente da criança, abandonando seu emprego e colocando as rotinas de autocuidado de lado. Se empenham em oportunizar ao filho todas as experiências típicas da infância, apesar das limitações decorrentes da doença.


Tudo que a gente fez, mesmo que a gente tenha errado alguma coisa, a gente fez com uma intenção boa, a gente queria oportunizar as coisas para ele. (Mãe K.)

Priorizar o filho e a doença influenciou a abordagem de manejo, envolvendo mudanças vistas como necessárias – como mudança de casa e adaptação da rotina familiar.


Eu tive que mudar para São Paulo por conta dessa questão. Eu vim de Minas. (Mãe N.)

Buscar por conhecimentos e informações, sobre os cuidados e a doença, tornou a abordagem mais flexível, pois os pais foram se apropriando de habilidades para manipulação de dispositivos hospitalares e se sentindo mais seguros para gerenciar a assistência à criança, permitindo agregar, à dinâmica do lar, outras demandas familiares.


As dificuldades são no sentido de não ter o conhecimento técnico. Muitas dúvidas em saber no início, como o uso da sonda, como lidar quando ela perder a sonda e depois como posicionar, não precisa ter medo, começa a conviver e começa a entender que não é um bicho de sete cabeças. (Mãe I.)


Consequências Percebidas


O foco da família é direcionado à criança e à doença de tal forma que os irmãos saudáveis acabaram recebendo menor atenção para que os pais pudessem direcionar seus esforços ao filho doente.


 Às vezes eu foco muito no F. e esqueço que eu tenho minhas outras duas (filhas) (Mãe E.)

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

“Então isso tem me cansado muito, deixado a gente cansado e estressado.” (Mãe I.)

As expectativas futuras oscilam entre o medo e a esperança. Medo de rejeição do órgão transplantado e possibilidade da morte da criança em fila de espera e esperança 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 órgão e não necessite de um transplante.


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





DISCUSSÃO


A espera por um transplante altera o equilíbrio de todo sistema familiar. O enfermeiro precisa ter conhecimento de como a família busca se reestruturar para manejar as demandas da doença, com o intuito de poder intervir e ajudá-la a conseguir resgatar o equilíbrio. Nessa circunstância, a utilização do FMSF10 – utilizado para direcionar a coleta e a análise de dados neste estudo – proporciona o entendimento da experiência de manejo vivenciada por essas famílias.

A aplicação do FMSF viabilizou a compreensão organizada no que concerne à experiência de manejo no contexto de espera por um transplante de órgãos sólidos e possibilitou pensar em intervenções específicas para as famílias, focadas em suas necessidades.

O tempo de vivência na doença crônica é um importante elemento para o manejo, já que as famílias passam a adquirir mais autonomia e competência para o cuidado.15


O percorrer da doença permite que a família obtenha possibilidades de interagir com elementos diferentes na experiência, garantindo capacitação e busca de alternativas e estratégias para lidar com a doença.15 Desta forma, o tempo torna-se aliado das famílias para obtenção de destrezas e domínio que podem resultar em mais segurança ou controle para manejar a situação.15


Sendo assim, o enfermeiro deve aproveitar esse momento para prover às famílias, formas de capacitação para suas habilidades de manejo. Isso deve ser realizado por meio de treinamentos que servirão como oportunidades de capacitação e incentivo para busca de estratégias de convivência com a doença, sendo que disponibilizar informações à família significa proporcionar mudança na visão sobre a doença. A partir do momento em que os pais começam a enxergar a doença 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 situação de forma melhor.

Para as famílias que experienciam o contexto de espera por um órgão sólido, o percurso que leva até o transplante é permeado por incertezas. Os pais têm incertezas sobre quanto tempo vão ficar em fila de espera, sobre a possibilidade de morte da criança em fila de espera, a rejeição do órgão e a qualidade de vida após o transplante.

O estudo destaca que um dos recursos para enfrentar a incerteza é a esperança, pois ela dá força para se permitir continuar lutando e superar os problemas focando no futuro.17 Como uma característica peculiar das nossas famílias, a esperança é experimentada pelos pais de duas formas: esperança de que o filho realize logo o transplante e esperança de que o filho não precise realizar o transplante e saia da lista de espera.


Desta forma, o estudo propõe as seguintes sugestões para intervenções com as famílias que passam por esta experiência: promoção de apoio psicossocial, através de grupos de interações sociais, com famílias que enfrentam o mesmo contexto; atividades que aumentam a confiança da família; habilidades de enfrentamento emocional e situacional, como, por exemplo, promover apoio psicológico e social para essas famílias, por meio de ações com equipe multiprofissional; e assegurar disponibilização de informações de fontes seguras sobre a situação da criança e da doença.17


Neste estudo, dentre as oito famílias entrevistadas, duas vivenciaram o divórcio dos pais após a descoberta da doença do filho. Em uma delas, a divergência de opiniões quanto ao tratamento da criança fez com que o casamento não resistisse. Porém, as demais famílias descreveram que a descoberta da doença crônica trouxe união familiar e apoio mútuo. Apesar das novas demandas e alterações de rotina e adaptações que surgiram com o novo contexto, as famílias afirmam que essa fase fortaleceu a mutualidade do casal.

Porém, apesar dos pontos positivos e negativos que permeiam as mudanças na conjugalidade, elas estão relacionadas de forma direta com o prognóstico da criança, isto é, podem aumentar ou atenuar conforme a evolução da doença crônica na criança.18 Além disso, a vivência na doença crônica pode se estender por um longo período, gerando desgaste da vida conjugal.18


Nesse sentido, pontos que podem minimizar os impactos na relação conjugal são descritos em um estudo sobre resiliência de famílias de crianças hospitalizadas e podem servir de sugestões para possíveis intervenções com a nossas famílias, visto também o contexto de doença crônica de um filho e as alterações na dinâmica  familiar.19 Primordialmente, apoiar a comunicação entre o casal é de suma importância, pois a comunicação, seja ela verbal ou não, influencia o clima conjugal e pode afetar de maneira positiva ou negativa a relação entre os pais.19


Ademais, é necessário reforçar a empatia entre o casal – para que um possa se colocar no lugar do outro, passando a entender os sentimentos mútuos. Deve-se oportunizar que os casais compartilhem experiências, pois isso implica em diminuição do impacto da doença sobre a pessoa e aumenta a coesão da unidade familiar, para que possa alcançar a resiliência e suportar o processo.19


O último ponto a ser discutido é a sobrecarga do cuidador familiar, visto que, na maioria das vezes, esse encargo é exercido somente por uma pessoa20 e, historicamente, esse papel é ocupado pela mãe.20 Em um contexto cultural, uma pesquisa brasileira aponta que, tradicionalmente, os cuidados domésticos e a criação dos filhos eram atividades obrigatoriamente femininas. Desta maneira, a figura da mãe é atrelada às obrigações do lar, enquanto a do pai está atrelada à participação financeira e ao mercado de trabalho.20


Todas as famílias entrevistadas neste estudo possuíam a figura da mãe como cuidadora principal da criança doente. Além disso, sete mães participantes deixaram de trabalhar para dedicação exclusiva ao filho.

Estimular o apoio familiar é reforçar a mutualidade de tal forma que ela se estenda a ouvir as preocupações e os sentimentos mútuos, extraindo pontos fortes e recursos para apoio entre o casal, que pode também se estender aos demais membros familiares, reforçando a possibilidade de colaboração na assistência da criança e nas tarefas domiciliares.1







CONSIDERAÇÕES FINAIS 


O estudo permitiu compreender o manejo familiar da criança que aguarda por um transplante de órgãos sólidos. Desta forma, observa-se que esse contexto é peculiar e necessita de compreensão por parte do profissional de saúde – para que ele possa exercer intervenções específicas para as famílias que vivenciam essa experiência.

O referencial teórico do FMSF utilizado para esta pesquisa foi ímpar no quesito de conhecer a experiência de manejo familiar, possibilitando ir além da avaliação e direcionar intervenções específicas – demonstrando, assim, ser um modelo útil para as práticas assistenciais de enfermagem.

Como recomendações para a prática, incentiva-se o empoderamento do profissional de saúde acerca de conhecimento sobre a fase de pré-transplante de órgãos sólidos, principalmente nos impactos sobre a criança e a família, para atuação direcionada nesse contexto, a fim de amparar essas famílias. Além disso, o profissional enfermeiro deve se reconhecer como importante membro da equipe multiprofissional, no que diz respeito a conhecer o manejo familiar na fase de pré-transplante e elencar intervenções específicas e necessárias para o auxílio das famílias no manejo e no enfrentamento dessa fase.

Em relação às recomendações para pesquisas futuras, sugere-se a implementação de programas de educação e preparo para o transplante de órgãos sólidos, tendo em vista que existe a necessidade de sanar dúvidas e incertezas familiares e divulgar informações de fontes seguras – levando em conta a particularidade de cada tipo de órgão sólido, como: uso de medicamentos e terapias medicamentosas, efeitos colaterais de terapêuticas implementadas, manipulação de dispositivos hospitalares em domicílio, sinais e sintomas de alerta do quadro clínico e incentivo de formas de promoção de atividades típicas da infância.

Recomenda-se também a criação de plataformas que ofereçam não somente suporte de convivência, mas também possibilidade de obter informações em saúde de fontes seguras e com linguagem acessível.

Assim, como recomendações para o ensino, sugere-se subsidiar os profissionais e os futuros profissionais de saúde com informações sobre a importância de compreender a família como todo, visto que alterações em um único membro altera a dinâmica familiar inteira e que o contexto de pré-transplante esboça particularidades que não se detêm somente ao indivíduo.

Como limitações do estudo, cabe mencionar que, tendo em vista o caráter remoto da realização das entrevistas, somente puderam participar famílias com acesso à internet.
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