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Pediatric liver transplantation and the family: literature review of the last decade
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RESUMO

O objetivo do presente estudo foi revisar a literatura de ciéncias da satde da Gltima década quanto as vivéncias de familias de criangas
que tenham sido submetidas ao transplante hepatico. Trata-se de um estudo de revisdo bibliografica em que os textos foram selecionados
nas bases de dados LILACS e MEDLINE, além de consulta ao periddico Pediatric Transplantation, através das palavras-chave crianca,
transplante e familia. Os trinta e nove textos selecionados foram analisados e agrupados em cinco categorias distintas: a experiéncia da
crianga, o impacto psicossocial do transplante na familia, a qualidade de vida da crianga e da familia, a comunicagio na familia e as fases
da experiéncia do transplante. Ressalta-se a necessidade de ampliar o conhecimento tedrico acerca desse tema através de pesquisas que
desenvolvam e testem intervengdes de enfermagem especificas a essas familias.
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INTRODUCAO

Atualmente, o transplante de 6rgdos nao ¢ mais considerado um
procedimento experimental, mas sim uma intervencdo cirtrgica
amplamente aceita ¢ recomendada para tratamento de disfungdes
degenerativas e progressivas de Orgdos vitais de criangas e
adultos, por proporcionar aumento na sobrevida desses pacientes
e melhor qualidade de vida."* Dentre os 6rgdos passiveis de ser
transplantados, o figado ocupa posi¢do de destaque nos registros
brasileiros. Segundo o Registro Brasileiro de Transplantes publicado
pela Associagio Brasileira de Transplante de Orgdos, durante o
primeiro semestre de 2010 foram realizados 3228 transplantes de
orgdos no pais e, desses, 716 foram transplantes hepaticos, o que
configura apenas na primeira metade do ano um aumento de quase
100% em relag@o a todo o ano 2000, periodo no qual o numero de
transplantes hepaticos em todo o pais foi de 485.°

A mesma tendéncia de crescimento também ¢é apontada no contexto
da Pediatria. Um estudo internacional afirma que o niimero de
transplantes hepaticos em criangas cresceu 20% na ultima década.*
Pacientes pediatricos submetidos ao transplante hepatico podem
apresentar hoje taxas de sobrevivéncia que chegam a 90%.°

No entanto, a despeito de tais avangos tecnologicos, a comunidade
cientifica comegou a constatar que muito pouco se estudava acerca
do impacto que a experiéncia do transplante de 6rgdos exercia na
crianga e sua familia.”

Tal constata¢ao impulsionou a realizacdo de estudos dentro desse
contexto nos ultimos dez anos. Os resultados de uma conferéncia
realizada para determinar as prioridades de pesquisa para os proximos
anos dentro do transplante pediatrico incluiram como uma delas a
importancia da instrumentalizacdo dos profissionais para avaliar o
impacto e a qualidade de vida dos pacientes transplantados e suas
familias durante seu processo de crescimento, indicando um esfor¢o
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comum da comunidade cientifica de aprofundar seus conhecimentos
acerca da tematica.” Cabe ressaltar que a instrumentalizagdo ndo
apenas facilitaria a avaliacdo mais precisa dessas familias, como
também possibilitaria avangar na pratica com familias para o nivel
das intervengdes baseadas em resultados cientificos.

Portanto, conhecer de forma sistematizada os resultados e avangos
que essas pesquisas ja realizadas produziram é fundamental para
que se possa pensar em novos direcionamentos, 0 que motivou o
presente estudo, que teve por objetivo revisar a literatura de Ciéncias
da Satde da ultima década quanto as vivéncias de familias de
criangas submetidas ao transplante hepatico.

Métodos

Trata-se de um estudo de revisdo da literatura em que a questao
basica que norteou a investigacao foi: 0 que tem sido produzido na
literatura cientifica a respeito da familia da crianca hepatopata
transplantada?

Utilizando-se as bases de dados LILACS (Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude) e MEDLINE (Medical
Literature Analysis and Retrieval System — online), foi realizada
uma busca por estudos relacionados ao tema de estudo publicados
no periodo entre 2000-2010 utilizando-se as palavras- chave: child
(crianga), transplantation (transplante) e family (familia). Além
disso, foi feita uma busca no periddico Pediatric Transplantation,
utilizando-se as mesmas palavras-chave supracitadas. Tal op¢ao
metodoldgica baseou-se na significativa representagdo que o
referido periodico tem na comunidade transplantadora.

No total, foram encontradas 74 referéncias, tendo sido
desconsideradas aquelas cujos titulos ou resumos permitiram
antecipadamente concluir que nio se relacionavam especificamente
com a questdo deste estudo. Passou-se a busca da publicagdo
completa das remanescentes em bibliotecas especializadas,
totalizando 39 estudos para analise.

Ao todo, cinco categorias analisadas foram identificadas: a
experiéncia da crianga, o impacto psicossocial do transplante na
familia, a qualidade de vida da crianga e da familia, a comunicagao
na familia, e as fases da experiéncia do transplante.

RESULTADOS E DISCUSSAO
A experiéncia da crianca

Pesquisas internacionais ja tém abordado o impacto do transplante
a partir de um enfoque baseado na perspectiva da propria crianga
transplantada, aprofundando a compreensao da experiéncia a partir
do ponto de vista de quem a vivencia em seu proprio corpo.*”!!

Em um estudo fenomenoldgico que buscou compreender a
experiéncia de criangas submetidas a transplante hepatico,
encontrou-se que o principal fendmeno vivido por elas consiste
na luta por normalidade em suas vidas, isto €, viver como as
outras criangas, enquadrando o transplante na sua rotina diaria.’
Entretanto, ¢ dificil alcangar a normalidade, ja que o transplante
coloca uma dura responsabilidade nas familias e criangas, que
consiste na visdo das criangas, na administracdo constante de
medicagdes que “salvam a vida” e em conviver com o medo de
uma possivel rejeicdo. Sabendo disso, os pais sentem-se vulneraveis
mesmo apos o transplante, podendo tornar-se hipervigilantes,
deixando de fazer suas atividades cotidianas e impedindo que as
criancas desempenhem tarefas que teriam condigdes de realizar,
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criando, assim uma barreira a normalidade tao desejada pela crianga
e necessaria para essa fase do desenvolvimento.

Da mesma forma, autores internacionais encontraram que criangas
transplantadas sentem-se satisfeitas com a vida quando se percebem
aptas a viver uma vida normal e quando reconhecem fontes de
suporte e apoio. Da mesma forma, sentem-se insatisfeitas quando o
transplante lhes impde muitas limita¢des e ndo percebem recursos
em que possam apoiar-se no enfrentamento das dificuldades.
Os resultados também sugerem que as definigdes e significados
atribuidos a situacao do transplante e ao estado de satide da crianga
sdo fundamentais na forma como a crianga enfrentara os desafios
impostos pela condigdo.’ Os mesmos autores destacam a importancia
do envolvimento, avaliacdo e assisténcia continua da equipe com a
familia da crianga, pois os profissionais devem conhecer e oferecer
recursos para amenizar o impacto do transplante no cotidiano e
resgatar, tanto quanto possivel, a normalidade as suas vidas.

Ao estudarem as marcas presentes na crianga que passou pela
experiéncia de possuir uma doenca hepatica cronica na primeira
infancia e depois ser submetida a transplante hepatico, encontrou-se
que o transplante mostra-se simbolicamente presente na vida dela
a todo o momento, independente do tempo de sua realizagdo.> As
criangas participantes deste estudo sentem-se incompreendidas
por seus pais pelo fato de achar que podem realizar atividades que
0s pais sentem-se inseguros para permitir, conforme encontrado
em outro estudo.”

Ao investigar o transplante hepatico na perspectiva de adolescentes
receptores, os temas que se sobressaem estdo relacionados
ao impacto do transplante em seus relacionamentos sociais e
familiares, o impacto na sua formagao escolar, o desenvolvimento
de sintomas fisicos como cansago e fadiga, a obrigatoriedade da
adesdo ao regime imunossupressor, a comunicagdo com a equipe €
a percepgdo do impacto que o transplante exercera no futuro." Os
adolescentes reforgam a busca por uma vida independente dos pais
e a incerteza quanto a essa possibilidade, uma vez que percebem
que o transplante desperta em seus pais um sentimento de prote¢ao
que ¢ visto muitas vezes negativamente por eles, pois 0s mesmos
desejam alcangar autonomia tanto quanto os demais adolescentes.
Outro aspecto que aflora na adolescéncia ¢ a ndo ades@o ou a
rebeldia com os tratamentos necessarios no pos-transplante.

Dessa forma, os resultados reforcam que a resposta dos diferentes
membros da familia a doenga pode interferir significativamente na
forma como esta ¢ percebida e vivenciada.

O impacto psicossocial do transplante na familia

A familia pode ser considerada um sistema. Assim sendo, pode ser
definida como “... um complexo de elementos em muitua interagdo...”,”
ou seja, se um dos elementos se desequilibra no sistema, todos os
demais devem reorganizar-se para que a unidade alcance novamente
o equilibrio. E por isso também que as mesmas autoras afirmam que
“..adoenca é um evento da familia”. E sabido que a familia é capaz
de cuidar de seus membros em tempos de crise. Porém, a chegada
da doenga parece ferir a unidade das familias, resultando na perda
dessa habilidade. Quando o membro acometido é uma crianga, a
crise tende a ser maior, em virtude do estagio do ciclo de vida em que
a familia se encontra; familias com filhos pequenos ou adolescentes
ndo esperam a doenga em suas vidas."

Encontram-se atualmente publicados diversos estudos que
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descrevem e avaliam o impacto psicossocial sofrido por familias
e criancas durante o processo de doacdo e transplante, que
pode afetar o bem-estar da crianga e da familia.'*?* Embora os
estudos que t€ém como objetivo a avaliacdo psicossocial abordem
dominios por vezes diferentes entre si, existe um consenso na
literatura de que a avaliacdo psicossocial pode incluir aspectos
comportamentais, adaptativos, avaliacdo social em relacao a
amigos, familia, fontes de suporte, educacao e emprego, percepcao
global de satude, e transtornos emocionais como ansiedade,
depressio e estresse pds-traumatico.?2427

Com o objetivo de examinar a incidéncia, gravidade e os fatores
relacionados aos sintomas da desordem de estresse pos-traumatico
em pais de criangas transplantadas, encontrou-se que a maioria
dos pais dessas criangas (49,8%) apresentou depressdo em grau
moderado. Os principais sintomas referidos foram: o distanciamento
de relagdes sociais e sentimentos de desesperanga e incerteza
quanto ao futuro. Encontraram ainda uma relagao estatisticamente
significante entre disfun¢des familiares e aumento do nivel e
frequéncia de estresse.®

Os mesmos autores sugerem ainda que a forma como o transplante
¢ percebido simbolicamente pela familia influenciara a forma com
que ela lida com a experiéncia; isso pode ser evidenciado pelo
fato que quando o transplante era percebido e vivido como uma
quebra brusca nos padrdes de funcionamento familiar e social, os
pais apresentavam maiores indices de sintomas depressivos e de
estresse pos-traumatico. 28

Na Suécia, um estudo investigou a adaptagdo psicossocial e
emocional de 20 criangas de nove a 19 anos de idade que receberam
transplante de rim. As criangas entrevistadas afirmaram possuir um
estilo de vida relativamente inalterado, ajustado a um padrao de vida
normal, considerando as circunstancias de sua vida; consideraram-
se essencialmente saudaveis, embora tivessem relatado medo
e incerteza quanto ao futuro. No entanto, o estudo encontrou
uma associacdo entre a maior idade das criangas no momento do
transplante e a percep¢do de impacto emocional, sugerindo que
o maior entendimento da complexidade do procedimento pode
provocar maior ansiedade nas criangas, reforcando a importancia
dos aspectos psicoldgicos que envolvem o transplante.?

Posteriormente, a mesma equipe avaliou o impacto psicossocial
do transplante pediatrico apenas em pacientes ja adultos, com o
objetivo de verificar as consequéncias em longo prazo do transplante
realizado na infancia.” Os resultados dessa avaliagdo foram
animadores. Quando perguntados acerca de sua qualidade de vida
dando para ela uma nota de zero a dez, a média foi oito. Os pacientes
em geral referiam possuir boa qualidade de vida quando adultos.
Apesar disso, apenas sete dos 68 entrevistados afirmaram nunca
ter sentido ansiedade ou depressdo, evidenciando que o impacto
psicossocial do transplante ¢ real, ainda que neste estudo tenha-se
sugerido que tal impacto possa diminuir ou até ser eliminado com
o decorrer do tempo de transplante.

Um outro estudo que examinou o funcionamento psicossocial
de criancas transplantadas sob a perspectiva delas e de seus pais
destacou que pacientes pediatricos ndo tiveram divergéncias
significativas em sua auto-avalia¢do em relagdo a populagio sadia.”

No entanto, relatos de pais de criangas transplantadas tiveram
divergéncias de pais de criangas sadias em relagdo a percepgao
da funcdo fisica, limitacdes de atividades, percepgdo geral de
satde, impacto negativo em termos de emogdes e tempo e impacto
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negativo nas relagdes familiares. Houve tendéncia dos pais fazerem
uma avaliagdo mais negativa em relagdo a crianga do que a propria
crianca avaliando a si mesma, o que também foi evidenciado em
um estudo japonés.?® Nele, as avaliagdes das criangas e dos pais
eram discrepantes, pois os pais relataram a percepcao de disturbios
de adaptacdo nas criangas com maior frequéncia do que a auto-
avaliagdo delas, sugerindo que as criancas podem nao relatar seus
problemas psicossociais apos o transplante ou que os pais podem
supervalorizar as dificuldades eventuais da crianga.

Os estudos supracitados levantam a hipdtese de que isso possa
estar relacionado a idade precoce com que elas sdo geralmente
submetidas ao transplante, o que faz com que nao se recordem de
muitos fatores relacionados a experiéncia; como os pais lembram,
eles ficam mais ansiosos e inseguros, temendo sempre que algo ndo
estejabem com a crianga, prejudicando o funcionamento familiar e
sua qualidade de vida. O significado de cada crianca para cada um
de seus pais e para a familia ¢ diferente, e, portanto, ¢ fundamental
que haja um profissional com preparo e sensibilidade no grupo
interdisciplinar acompanhando os transplantados e seus familiares,
a fim de proporcionar suporte e orientagdo adequados.?>

Por outro lado, também ha dados na literatura demonstrando que
pais de criangas transplantadas muitas vezes podem subestimar as
reagdes emocionais de seus filhos apos o transplante.® De acordo
com a pesquisa, os pais tendem a pensar que apds o transplante,
como eles estdo aliviados do estresse da espera e da recuperagio da
cirurgia, os filhos recuperam-se de toda tensdo emocional imposta
pela experiéncia na mesma intensidade dos pais.

Mas de acordo com os mesmos autores, dificilmente isso ocorre,
ja que a crianga tem agora uma nova realidade para enfrentar e
a dificil tarefa de lidar com um novo 6rgao dentro de seu corpo.
As discrepancias dos relatos de satde psiquica fornecidos pelos
pais e pelas criangas sugerem que elas podem sentir-se menos
compreendidas pelos pais na fase pos-transplante, gerando atrito
e desequilibrio na unidade familiar.?

A literatura destaca ainda os empecilhos que a condi¢do do
transplante traz ao desenvolvimento emocional da crianga e do
pré-adolescente e que tal condi¢do pode agravar-se se a crianga
ndo contar com um ambiente favoravel ao seu desenvolvimento,
destacando a familia como principal responsavel por promover um
ambiente acolhedor e que se empenhe para alcancar normalidade em
seu funcionamento.?'”1°?? Esses dados devem ser enfatizados desde
antes do transplante, a fim de serem avaliadas de fato as condigdes
emocionais dos familiares e da crianga, levando em consideracéo as
peculiaridades de cada faixa etaria pediatrica, pois as caracteristicas
psicoemocionais sdo bem diferentes quando se observam lactentes,
pré-escolares e adolescentes e suas relacdes com os pais.

A literatura japonesa traz ainda evidéncias de que irmaos de
criancas transplantadas sdo igualmente afetados pela experiéncia
do transplante.** Familias com mais filhos tendem a apresentar
maior dificuldade na adaptacgdo e na propria logistica de organizagao
familiar em meio as demandas impostas pela hospitalizagdo e
cirurgia e trazem dados importantes em relagdo aos irmaos das
criangas transplantadas, que sofrem importante estresse decorrente
do transplante dentro da familia, especialmente porque perdem
boa parte da atencdo dos pais. Quando o transplante ¢ realizado a
partir da doacdo intervivos do figado de um dos pais, tal situagao
se agrava, pois os outros filhos ficam sem o irmao transplantado e
sem um dos pais, muitas vezes até impossibilitados de visita-los, o
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que desencadeia sentimentos de medo e isolamento. Neste estudo, os
pais reconhecem que os outros filhos sentem instabilidade emocional
importante nesse periodo, temem que se sintam deixados de lado,
mas ndo sabem como resolver tal questdo, especialmente porque no
Japdo as criangas tém acesso muito restrito aos hospitais, aumentando
o isolamento destas da experiéncia de doenc¢a da familia.

Qualidade de vida da crianca e da familia

A experiéncia do transplante pediatrico também tem sido estudada
sob um enfoque centrado na qualidade de vida dessas familias. A
qualidade de vida do paciente transplantado e da familia tem sido
considerada como o fator que avalia o sucesso do transplante, e ndo
mais o tempo de sobrevida desses pacientes.?30-3

Em 1947 a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), introduzindo
o conceito de saude como o “estado de bem-estar fisico, mental e
social e ndo apenas a auséncia de doenca ou enfermidade” despertou
na area da saude o interesse por estudar o conceito de qualidade de
vida e seus desdobramentos. O conceito consolidou-se ainda mais
na area devido ao desenvolvimento crescente de novas técnicas e
tratamentos para as mais diversas doencas que afligem a populag@o.
No caso especifico de algumas doengas cronicas, apesar dos mais
avancgados investimentos disponiveis, a cura ainda ndo ¢ possivel e
nao ha como aumentar a expectativa de vida, mas tais investimentos
podem tornar mais confortavel e suportavel a convivéncia com as
incapacidades e perdas decorrentes da doenca.

Com o aumento da importancia do conceito na area de saude,
o grupo multicéntrico de estudos de qualidade de vida da OMS
desenvolveu uma defini¢do de qualidade de vida relacionada a saude
(QVRS) devido ao enfoque mais direcionado voltado de um modo
geral para a percepcao da saude e seu impacto sobre as dimensdes
sociais, psicologicas e fisicas.’*** QVRS pode incluir satide geral,
perdas funcionais, sintomas fisicos, emocionais, cognitivos, de
bem-estar social, sexual e existencial.’

Os resultados produzidos por estudos sob esse enfoque justificam
a importancia dedicada ao tema. As criangas tendem a apresentar
elevados indices de problemas de relacionamento social, queixas
somaticas e disturbios de aten¢@o.’? Apresentam baixos indices em
relagdo a percepcao de satide mental, fungdes sociais e emocionais
e relacionamento familiar. Além disso, a avaliagao geral de saude
fisica e psicossocial das criangas transplantadas ¢ inferior aos
indices da populagdo normal. 3¢

Dados internacionais reforcam que maes sofrem grande impacto
em sua qualidade de vida em decorréncia da doenga do filho
principalmente em suas relagdes sociais e destacam que a familia
sofre grande impacto com a doenga da crianga, causando uma
diminuigdo nas relagdes sociais ¢ aumento de problemas entre os
conjuges ¢ de relacionamento entre os irm&os das criangas doentes. 3!

O interesse em estudos e formas de avaliar a qualidade de vida
e saude mental em criancas e familias ¢ iminente e tornou-se
prioridade de pesquisa em transplantes.”® Estudos quantitativos
tém sido desenvolvidos relatando a criagdo de instrumentos de
avalia¢do especificos para pacientes transplantados ¥ e que
testam escalas ja existentes.?¢4

O crescimento de estudos nesse tema foi tdo notavel que
recentemente publicou-se um artigo teérico versando sobre
questdes metodologicas importantes que devem ser consideradas
na elaboracdo de estudos sobre qualidade de vida na populagdo
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pediatrica transplantada, destacando que a criagdo de instrumentos
desenhados especificamente para essa populagdo sdo importantes
e devem ser desenvolvidos, testados, validados e divulgados para
a comunidade clinica da area de transplantes, para garantir uma
avaliacdo confiavel e, dessa forma, possibilitar o direcionamento
para intervengdes especificas que busquem melhorar a qualidade
de vida dos pacientes e das familias.*

Comunicacao na familia

A comunicagdo sobre a doenca dentro da familia também ¢ uma
dimensao que tem merecido atengdo por parte dos pesquisadores.
Quando nao ha comunicagio sobre o transplante da crianca dentro
da familia, ela pode passar pela experiéncia de forma traumatica,
como se tivesse um “vazio” em sua mente e infere que o tema
pode ser excluido das conversas da familia por razdes culturais e
psicologicas.'>* Além disso, refor¢a a importancia da avaliagdo
familiar pela equipe de satide, de modo a oferecer recursos para que
a familia passe pela experiéncia e sugere estudos que envolvam a
avaliagdo especifica de dimensdes como a comunicagao familiar e
afilosofia que fundamenta os comportamentos dos pais em relagao
a condi¢do de saude da crianca.

Estudo internacional encontrou que apenas metade das criancas
participantes recebeu informagdes dos pais antes da cirurgia e
apenas uma pequena parcela delas especificamente falou sobre o
transplante.'? A causa maior para isso alegada pelos pais ¢ a idade
delas no momento do transplante, geralmente em torno de trés
anos, o que impossibilitaria a comunicagdo com a crianga sobre a
doenga. Além disso, os pais relatam que falar sobre o transplante
com elas parece muito dificil e dentre os principais motivos para
isso estdo: a preocupacdo com a resposta emocional da crianga,
os pais considerarem o transplante um assunto constrangedor e
delicado de ser abordado e que a morte do doador € um evento muito
dificil de explicar para ela. Diante disso, o estudo revela que quase
90% dos pais ndo conseguem imaginar as fantasias que seus filhos
tém sobre o transplante, visto que isso ndo ¢ discutido na familia.
Comportamentos como estes sao importantes de ser conhecidos pela
equipe de transplantes em cada familia, pois a Enfermagem pode
ajudar os pais a desenvolver estratégias de comunicagao com seus
filhos em assuntos considerados delicados. Nesse ponto, enfatiza-se
a necessidade de preparo dos profissionais de saude em lidar com
a doenga e a morte.

Fases da experiéncia do transplante

Considerando a experiéncia de doenga da crianga que vivencia
o transplante hepatico, cujas fases tém sido descritas como
saber da necessidade do transplante, esperar por ele, recebé-lo
e conviver com ele,* observam-se em geral duas fases de crise.
Tais fases sdo representadas por saber da necessidade e receber o
transplante, ambas marcadas por um desequilibrio mais intenso
na familia, devido as adapta¢des que sdo mais intensas nesses
periodos. Além dessas, existem ainda duas fases marcadas por uma
relativa constancia e estabilidade, embora ainda exposta a riscos e
incertezas, que sdo esperar pelo transplante e conviver com ele.*>#

A espera pelo transplante ja tem sido bem documentada na
literatura como um periodo critico, no qual a Enfermagem exerce
um importante papel na assisténcia as familias.***¢ No entanto, a
fase de convivéncia com o transplante permanece pouco descrita
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sob uma perspectiva centrada na familia. A fase de conviver com o
transplante ¢ quando a familia procura ampliar suas condi¢des de vida
adequando o transplante ao seu cotidiano particular e incorporando
comportamentos que permitam o equilibrio dentro da nova realidade
familiar.® Por isso, conhecer essa fase da trajetoria da doenga a partir
da perspectiva familiar é essencial, pois possibilita ao enfermeiro um
olhar direcionado de forma a ajuda-la no decorrer de toda experiéncia
e ndo somente nos momentos de internagao e cirurgia. Dessa forma,
amplia-se o suporte as familias, contribuindo de modo significativo e
positivo para a crianga e seus familiares no enfrentamento da nova
realidade e dos desafios futuros.

CONSIDERACOES FINAIS

A analise dos textos encontrados refor¢a a necessidade de avaliagao
¢ planejamento de cuidados individualizados para a familia do
paciente pediétrico transplantado. E notavel a consisténcia do corpo
de literatura cientifica atualmente disponivel, que converge para o
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evidente impacto que a experiéncia do transplante exerce em toda
familia da crianga.

Enfatiza-se que a equipe que trabalha com transplante pediatrico
ainda ndo atingiu o objetivo principal de devolver as criangas
transplantadas a possibilidade de prosseguir com uma vida normal,
com qualidade e tempo semelhantes as das outras criangas.

Com isso, destaca-se que o funcionamento emocional, familiar e a
comunicacao entre os membros da familia, bem como a resposta
do sistema familiar a doencga precisam ser mais conhecidos pelos
profissionais da equipe de assisténcia, para que possam contribuir no
sucesso do tratamento em sua totalidade. Estudos que abordem tais
dimensdes em nosso contexto socio-cultural sdo encorajados, pois
¢ certo que reforcariam e acrescentariam novas informagdes aos
estudos ja existentes. Apenas mediante o acesso, a conscientizagao e
avaliagdo desses dominios ¢ que a enfermagem podera ter subsidios
para pensar em intervengdes com as familias, fundamentando uma
prética clinica baseada em sdlido corpo de evidéncia cientifica.

ABSTRACT

The purpose of this study was to review the Health Sciences literature from the previous decade regarding experiences from families
with children who have undergone liver transplantation. It is a bibliographic review in which studies were selected on the LILACS and
MEDLINE databases and by searching the Pediatric Transplantation journal using the keywords child, transplantation and family. The
thirty-nine texts selected were analyzed and grouped into five distinct categories: the experience of the child, the psychosocial impact
of transplantation in the family, the quality of life of children and families, family communication, and the stages of the transplantation
experience. We point out the need to expand the theoretical knowledge on this subject by developing new research studies to create and

test nursing interventions specific to these families.

Keywords: Liver Transplantation; Family; Pediatric Nursing.
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