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RESUMO

As transformacfes biopsicossociais da adolescéncia colocam os adolescentes
transplantados de figado em maior risco de ndo aderéncia ao tratamento e piora da
evolucdo quando comparados a outros grupos etarios. Este estudo procura elucidar
a influéncia de fatores psicolégicos do paciente e sua familia na aderéncia ao
imunossupressor apos o transplante hepatico. Pacientes e Métodos: Sete instrumentos
psicoldgicos foram aplicados a 30 pacientes transplantados hepéticos adolescentes
e adultos jovens (12 a 30 anos): escala de autoestima, escala de resiliéncia, escala
de qualidade da interagéo familiar, escala de satisfacéo com a vida, escala de orientacéo
de vida, escala de exigéncia e responsividade e escala de autoeficicia percebida, além
do passaporte de aptidao do paciente e seu responsavel (MyHealth passport) para
transferéncia ao ambulatério dos adultos. Os dados foram analisados pelo SPSS 13
e Statistica e os resultados correlacionados com a aderéncia e rejeicdo pés-transplante
hepético. Resultados: Na avaliacdo do perfil psicolégico do paciente utilizando a
regressao logistica multivariada, as variaveis orientacdo de vida e resiliéncia foram
as principais caracteristicas que interferem na rejeicdo clinica. Na avaliacdo da
familia, a presenca de punicao fisica praticada pela mée e a comunicacao negativa
aumentam a possibilidade de rejeicao clinica. As variaveis do pai que atuam na boa
aderéncia foram comunicacdo negativa, responsividade, clima conjugal positivo,
punicdo fisica e comunicacao positiva, enquanto que envolvimento, sentimento dos
filnhos e comunicacdo positiva foram as principais caracteristicas associadas a
rejeicdo clinica. A maioria (93,3%) dos pacientes recebeu escore alto no passaporte,
0 que aconteceu em 60% dos responsaveis. Escores altos no passaporte do
responsavel estao relacionados com maior satisfacdo com a vida dos pacientes,
clima conjugal positivo da mée e do pai, comunicacao negativa do pai e sentimentos
dos filhos em relacdo a mae. Conclusao: O perfil psicolégico do paciente e da
familia interferem na adesdo ao tratamento imunossupressor e na rejeicdo pos-
transplante hepético e poderiam ser utilizados para triagem de pacientes com risco de
ma aderéncia ao tratamento imunossupressor e consequente rejeicdo ao enxerto. O
passaporte do adolescente e de seu responsavel ndo sdo um instrumento confiavel
para avaliar a aptiddo para a transi¢cao para o ambulatério dos adultos.

by

Palavras-chave: Adolescéncia; transplante hepatico; adesdo a medicacao; fatores
psicologicos; influéncia da familia; rejeicdo ao enxerto.



ABSTRACT

The biological, psychological and social developmental changes that occur during
adolescence place the transplanted adolescent at an even higher risk of nonadherence
and poor outcome than other age groups. This study tries to elucidate the influence
of the patients’ and their families’ psychological factors in the adherence to
immunossupressive treatment after liver transplantation of Patients and Methods:
Seven psychological instruments were applied to 30 liver transplanted adolescents
(12-30 years old), which included: self-esteem scale, resilience scale, familiar interaction
quality scale, satisfaction with life scale, life orientation scale, exigency and
responsiveness scale and perceived general self efficacy scale. The MyHealth passport
was applied for assessing competence for transfer to the adult clinic. These data were
analyzed by SPSS 13 and Statistica Program and then the results were correlated
with post-transplantation adherence and rejection (excluding surgical complications).
Results: In multivariate logistic regression, the variables of life orientation and resilience
were selected as the main characteristics that influence clinical rejection. In the family
assessment, the presence of physical punishment practiced by the mother decreases
the clinical rejection probability. As for the variables of the mother, physical
punishment and negative communication were the main clinical features associated
with clinical rejection. The variables of the father negative communication,
responsiveness, marital positive climate, physical punishment and positive
communication were the main characteristics associated with good adherence, while
involvement, feelings of the children and positive communication were selected as the
main clinical features associated with clinical rejection by the negligent attitude of the
father to allow his son did not adherence to immunosuppressive treatment. High scores
on the passport of the person responsible are related to greater life satisfaction of
patients, positive marital climate of the mother and father, negative communication
and children's feelings towards his mother. The majority (93,3%) of the patients
received high passport scores, while only 60% of the their responsables received
high scores. Conclusions: Some items of the psychological profile of the patient and
family appear interfere with the adherence to immunossuppressive therapy and
rejection after liver transplantation and could be used for screening of patients at risk
of poor adherence to immunosuppressive treatment and subsequent graft rejection. The
passport of the adolescent and responsible person is not a reliable tool for assessing the
suitability for the transition to adult clinic.

Keyword: Adolescence; liver transplantation; medication adherence; psychological
factors; family influence; graft rejections.
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1 INTRODUCAO

O transplante hepatico € o tratamento mundialmente indicado para doengas do
figado em estagios avancados e é o transplante de 6rgao sélido mais bem-sucedido
com sobrevida de um ano de 83 a 91% e de cinco anos de 82 a 84%, dependendo da
idade do receptor (Kamath and Olthoff 2010). Foi realizado pela primeira vez em 1963
por Starzl, porém sé a partir da década de 80 com a introducdo de imunossupressores
mais eficientes, em especial a ciclosporina, obteve resultados mais consistentes e
desde entdo h& pacientes transplantados de figado com sobrevida de véarias décadas
(MIES, 1998). Séo atualmente realizados cerca de 5000 transplantes anuais apenas
nos Estados Unidos. Os principais objetivos dos centros de transplante hepatico
atualmente incluem reduzir a mortalidade dos pacientes em lista de espera, efetivar
a doacdao intervivos, melhorar a sobrevida geral e a adesdo ao tratamento, além de
melhorar o manejo dos adolescentes e aprimorar a transferéncia dos adolescentes
aos servicos dos adultos (MIEZ et al.,1998).

O conceito de adolescéncia ndo nasceu com o inicio dos tempos, mas
delineou-se como resultado da reflexdo humana sobre a singularidade desta etapa de
passagem entre a infancia e a adulticia (SAITO, 2001). Este periodo é extremamente
relevante para a construgdo do sujeito individual e social, devendo, porém, ser
considerado o risco e a vulnerabilidade (SAITO, 2001). Ha intensas transformacdes
cerebrais que explicam o comportamento do adolescente com expansdo da
substancia branca e diminuicdo da substancia cinzenta do cortex frontal e outras
regides do cérebro, também com o dominio da linguagem do adolescente e as
respostas motoras, que exigem que o cérebro processe um estimulo, gere e execute
uma resposta, aceleram-se: o tempo de resposta a estimulos diminui
exponencialmente ao longo da infancia e se estabiliza aos 14 ou 15 anos
(HERCULANO-HOUZEL, 2005). Além disso, a expansao da substancia branca esta
relacionada a melhora em varias funcdes pré-frontais basicas que caracterizam a
evolucdo do comportamento adolescente, como memoaria de trabalho, concentracao,
planejamento, capacidade de selecdo, célculo de consequéncias, raciocinio
abstrato, empatia, Teoria da Mente (a habilidade de inferir o que o outro deve estar
pensando), julgamento, inibicAo de comportamento e supressdo de respostas
automaticas (HERCULANO-HOUZEL, 2005). O mais notavel €& que essa
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transformacdo ndo cessa ao final da segunda década de vida; ao contrario, ela se
prolonga até os 40 anos de idade, o que levanta uma davida interessante quanto a
idade em que deveriamos ser considerados oficialmente “adultos” (HERCULANO-
HOUZEL, 2005).

Paralelamente as modificagcdes corporais (crescimento fisico, eclosdo hormonal,
maturacdo sexual, que se denomina puberdade) evoluem aquelas de ordem psico-
emocional, que foram reunidas por Knobel e Aberastury (1970) no que convencionaram
chamar de sindrome da adolescéncia normal, que séo: busca da identidade, tendéncia
grupal, desenvolvimento do pensamento abstrato, vivéncia temporal singular, variacoes
do humor, evolugéo da sexualidade, separacéo progressiva dos pais, crises religiosas,
atitude social reinvidicatéria, manifestacdes contraditérias de conduta (SAITO, 2001).
Estas vivéncias significativas podem contribuir tanto para vulnerabilidade dos
adolescentes como para construcdo de um eu seguro e até mesmo empreendedor
gue o torna protagonista da reestruturagcéo do futuro. O compromisso de manter um
acompanhamento médico continuo é um fator adicional para o estresse préprio
desta fase da vida (BELL et al., 2008).

A ndo aderéncia ao tratamento imunossupressor € um problema principalmente
na adolescéncia que é uma etapa crucial e bem definida do processo de crescimento
e desenvolvimento, cuja marca registrada é a transformagdo marcada pela
invulnerabilidade ligada aos aspectos fisicos e psiquicos do ser humano, inserido
nas mais diferentes culturas (BELL et al., 2008).

Um ambulatério de transicdo para facilitar uma cooperacdo mais estreita
entre os especialistas em medicina pediatrica e adulta é obrigatério e necessario
para garantir boa evolucdo aos pacientes, um melhor entendimento dos servicos de
saude apds a transferéncia (KAUFMAN, SHEMESH and BENTON 2010) e uma
oportunidade de receber orientacbes sobre seus cuidados de saude para ser um
adulto capaz de atitudes assertivas (CONWAY, 2007). Deve ser levado em
consideracao que decorrente da longevidade e do bom resultado do transplante, as
clinicas que atendem os adultos estdo sobrecarregadas e as questbes do
desenvolvimento da adolescéncia infelizmente n&o s&o serdo consideradas
(KAUFMAN 2006).
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1.1 OBJETIVOS

1.1.1 Objetivo primério

familia n

Avaliar a influéncia do perfil psicolégico de adolescentes e jovens e de sua

a aderéncia ao tratamento e rejeicdo no transplante hepatico.

1.1.2 Objetivo secundario

Avaliar a aptidao do paciente adolescente e adulto jovem e de sua familia
para transicdo para o ambulatério de adultos do servico de Transplante
Hepatico do Hospital de Clinicas — UFPR.

Comparar a aptiddo para transicdo do paciente e de sua familia com a
adesdao ao tratamento e rejeicao.

Determinar a correlacao entre a aptidao do paciente e de sua familia com

o perfil psicolégico.
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2 REVISAO DA LITERATURA

Em 2008, na 82 Conferéncia Mundial de Transplante de Orgéos Solidos,
representantes de varios grupos de transplante hepético reuniram-se para discutir
sobre a transicdo de seus pacientes adolescentes para 0 ambulatorio dos adultos a
fim de garantir a continuidade do sucesso a longo prazo apesar da dependéncia da
medicagdo imunossupressora. Houve concordancia sobre a necessidade de
treinamento e estudos na area da adolescéncia, de pesquisas sobre as melhores
praticas e analise da evolucdo, bem como sobre a utilizacdo dos recursos da
comunidade (BELL et al., 2008).

Os lactentes apresentam maior risco para o procedimento do transplante de
orgao solido e os adolescentes, na evolugéo pela diminuicdo da adesdo ao tratamento
imunossupressor. Além disso, o prognéstico depende da doenca que motivou o
transplante, estado nutricional, gravidade da doenca, existéncia de doenca extra-
hepatica e cirurgia abdominal prévia.

Por ocasido do transplante, o adolescente pode apresentar davidas em relacao
a sua aparéncia e a continuidade de sua vida com um 6rgao recebido por vezes de
uma pessoa de sexo diferente do seu, do temperamento do doador, paternidade ou
maternidade, se o doador por ventura tivesse um transtorno mental.

A adolescéncia € um periodo turbulento para todos e, mais ainda, para estes
pacientes. Os adolescentes com doencas cronicas apresentam mais problemas
de ajustamento que seus pares saudaveis e tendem a sofrer mais transtornos de
comportamento, depressédo e ansiedade (STAM et al., 2006). Para diminuir o
impacto que uma doenca crbnica presente no periodo da infancia causa no curso da
vida, devem ser estimulados a ter autonomia e manter contato social com seus
pares, mesmo necessitando de cuidados da familia e dos profissionais de saude
(Stam et al., 2006).

A adolescéncia é uma etapa crucial e bem definida do processo de crescimento
e desenvolvimento, cuja marca registrada é a transformacéo ligada aos aspectos
fisicos e psiquicos do ser humano. Esta etapa de passagem entre a infancia e a vida
adulta & extremamente relevante para a construgdo do sujeito individual e social,
devendo, porém, ser considerados a vulnerabilidade e o risco para uso indevido de

drogas, DST, AIDS e gravidez ndo planejada e o maior risco para doenca mental.
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O desenvolvimento cerebral € um processo ativo que termina somente na terceira
década da vida (CASEY, GIEDD and THOMAS, 2000). O comportamento do
adolescente pode ser explicado pelas intensas transformacdes cerebrais que
ocorrem nesta etapa de vida (CASEY, 1999; CASEY et al., 2000).

O desenvolvimento fisico antecede a maturidade emocional e a maioria das
meninas é fisicamente madura na fase intermediaria da adolescéncia (14 a 17 anos)
enguanto nos meninos é no final desta fase (17 a 20 anos) (BELL and SAWYER,
2010). As habilidades cognitivas também se estabelecem na fase intermediaria da
adolescéncia, porém a regulacdo das emocdes, o0 julgamento e a maturidade social
(percepcéo de riscos, controle da impulsividade, resisténcia a influéncia do grupo e
orientacdo em relacdo ao futuro) sdo mais tardios, ou seja, iniciam aos 16 a 17 anos
e vao até os 30 anos (BELL and SAWYER, 2010). Paralelamente as modificaces
corporais (crescimento fisico, eclosdo hormonal, maturacéo sexual, que se denomina
puberdade), evoluem aquelas de ordem psicossocial, que foram reunidas por Knobel
e Aberastury (1970) no que convencionaram chamar de sindrome da adolescéncia
normal, ja citadas, que podem contribuir tanto para vulnerabilidade dos adolescentes
como para construcdo de um eu seguro e até mesmo empreendedor que o torna
protagonista da reestruturagcéao do futuro. A necessidade de manter um compromisso
com um acompanhamento médico continuo € um fator adicional para o estresse
préprio desta fase da vida (HSU, 2005).

Nos ultimos anos a preocupacdo em garantir uma passagem segura ao
ambulatério dos adultos tem motivado varios servicos especializados pediatricos do
mundo a organizar programas de transicao e pesquisas para melhorar a adesao ao
tratamento e os cuidados de saude do adolescente. Nos Ultimos dez anos tem
ocorrido aumento das publicacdes cientificas sobre a transicdo dos adolescentes
para o servico dos adultos, como também de um suporte para adolescentes, familias
e profissionais nos sites de hospitais que atendem doencas cronicas. Em 2003 a
Sociedade de Medicina do Adolescente publicou resolugfes de conferéncias e reunides
ocorridas desde 2001, em conjunto com a Academia Americana de Pediatria, Academia
Americana de Médicos de Familia e Sociedade Americana de Medicina Interna.
Solicitava para cada servi¢co estabelecer um programa de transi¢do na adolescéncia
com o limite da idade cronoldgica e as estratégias para o desligamento do servigo
pediatrico, contemplando todos os pacientes crénicos com aten¢do ao crescimento e

desenvolvimento, saude sexual e reprodutiva, projeto de vida, saude mental, uso
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indevido de substancias com promocao de saude e minimizando riscos. Além disso,
deveria ser estimulada a autonomia e a responsabilidade e, ainda, propiciar o
desenvolvimento pleno dos adolescentes, evitando dependéncia desnecessaria da
familia. Os programas deveriam assegurar flexibilidade para contemplar necessidades
dos jovens e suas familias. Recomendavam um profissional especifico para a transi¢éo

trabalhando junto com o paciente e a familia e os profissionais dos dois servigos.

2.1 ADERENCIA E REJEICAO NO TRANSPLANTE

Todos os receptores de transplante utilizam imunossupressores por toda
vida, sendo que a prevaléncia geral de ndo aderéncia é 32% para transplante renal e
30,8% para os de figado. Pode variar de 7-70% (HSU 2005). Considerando a faixa
etaria, a ndo-aderéncia é maior na adolescéncia (38 a 64%), menor nas crian¢as (17%)
e intermediaria nos adultos (15 a 25%) (DOBBELS et al., 2005; BERQUIST et al., 2008).

Adolescentes com transplante de érgao sélido com idade entre 18 e 24 anos
apresentam taxa de mortalidade mais de duas vezes maior que aqueles entre 12 e
17 anos e guatro vezes mais do que os de 10 a 14 anos e 0 uso e abuso de drogas
aumenta e a taxa de suicidio é trés vezes maior que a dos adolescentes entre 12 e
17 anos (BELL and SAWYER, 2010). Adultos jovens e adolescentes transplantados
renais tém as taxas mais altas de rejeicdo aguda, morte por perda do enxerto e
rejeicdo crbnica levando a perda do enxerto e mais de um terco dos adolescentes
nao tém aderéncia ao tratamento (BELL et al., 2008). A tendéncia normal ao
questionamento e desafio a autoridade podem predispor estes pacientes a aceitar
com desdém as orientacdbes médicas e o tratamento. Além disso, devem ser
considerados os efeitos cosméticos adversos da terapia imunossupressora e da
preocupacdo com a imagem corporal, da impulsividade e do comportamento de risco
(BELL et al.,, 2008). Imagens estruturais e funcionais do cérebro mostram que
alteracdes significativas na maturacao ainda ocorrem aos 20 anos e estas regides que
demoram a amadurecer estdo associadas com as funcdes executivas cerebrais, tais
como de previsédo, planejamento, avaliacdo dos riscos, bem como a capacidade para

dissociar a tomada de decis&o da emocéo forte (BELL et al., 2008).
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Embora em alguns trabalhos os adolescentes com doencas cronicas paregcam
apresentar maior risco, Dommergues em seu estudo com 116 pacientes com a idade
de 17 a 25 anos observou que o comportamento de risco ndo apresentou diferenca
com seus pares saudaveis com relacdo ao uso de tabaco (11%), uso de maconha
(11%), e que inclusive o uso de alcool foi menor (43%) (DOMMERGUES et al.,
2008).

A sobrevida apdés um ano de transplante de o6rgao solido € melhor nos
receptores adolescentes (idade 11-19 anos) que nos mais jovens (idade < 11 anos).
No entanto, muitos estudos indicam piora nos seguimentos a longo prazo (mais de 5
anos pos-transplante) no grupo adolescente que nas criancas de menor idade, fato
que é explicado pela ndo aderéncia (DOBBELS et al., 2005). Segundo a OMS,
aderéncia é quando a atitude da pessoa corresponde as recomendacdes acordadas
com o profissional de saude, o que pode ser dificil na adolescéncia (DOBBELS et al.
2005). O adolescente vai desenvolvendo a separacao da sua identidade daquela dos
pais e essa necessidade de independéncia, combinada com a dificuldade de entender
conceitos abstratos e a nocéo de invulnerabilidade, podem resultar em pensamentos
il6gicos que poderdo determinar um comportamento de risco (HSU, 2005).

Uma pesquisa com 81 casos de pacientes com transplante hepatico (3 a 21
anos de idade) com 258 acessos para checar aderéncia através de cinco métodos
(relato préprio, escala perguntada pela enfermeira, médico, cuidadores e pacientes
gue sao subjetivos e um método objetivo pelo calculo do desvio padrédo da dosagem
sérica do imunossupressor) (SHEMESH et al., 2004) que foi o método mais fiel. A idade
para responsabilidade de tomar a medicacdo ocorreu com aproximadamente 12 anos
de idade. Esquecimento é a causa mais comum da ndo adesao.

A qualidade da comunicacéo entre médicos e adolescentes pode comprometer
o entendimento de sua condicdo de saude, a satisfacdo com o tratamento, a
colaboracdo e o compromisso com os cuidados de saude (BELL and SAWYER,
2010). Significativa melhoria na eficacia da triagem é conseguida através de oficinas
de capacitacdo com dramatizagao por pessoas representando pacientes bem como
de aconselhamento de estudantes de medicina e médicos de cuidado primario
(BELL and SAWYER, 2010).
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Ha cinco categorias de fatores de risco para a ndo aderéncia ao tratamento
segundo a Organizacao Mundial de Saude (Quadro 1).

FATORES FATORES RELACIONADOS | FATORES RELACIONADOS | FATORES RELACIONADOS

SOCIOECONOMICOS

AO PACIENTE

A DOENCA

AO SERVICO DE SAUDE

- Cultura e raca

- Baixa condicdo econémica
- Custo da medicagdo

- Instabilidade familiar

- Familia desequilibrada

- Pouca coeséo familiar

- Falta de supervisao parental
- Comunicacao insuficiente

entre pais e filhos

- Ansiedade e superprotecéo

do paciente pelos pais

- Familia monoparental
- Isolamento social
- Nao pertencer a um

grupo/isolamento social

- Pouco entendimento da

doenca

- Baixa autoestima

- Imagem corporal ruim

- Esquecimento

- Estilo de vida agitado

- Esquema de vida muito

ocupado

- Deficiéncia intelectual
- Na&o aderéncia prévia
- Depresséao ou distress

psicolégico

- Stress pos-traumatico

- Raiva

- Evaséo escolar

- Comportamento de risco

- Histéria de abuso na infancia
- Mecanismo de

enfrentamento pobre

- Negagéo
- Problemas de ajustamento

social

- Duracéo da doenga
- Percepgéo da

vulnerabilidade:
assintomatico e boa salde

- Muito tempo p6s-transplante
- Doador de érgéo vivo
- Abuso de droga

Fatores relacionados ao
tratamento

- Efeitos adversos cosméticos
- Numero total de

medicamentos

- Numero de doses diarias
- Cronicidade e complexidade

do esquema terapéutico

- Gosto da medicacédo
- Tamanho dos comprimidos
- Custo da medicacéo

- Pouca comunicagéo entre

0 médico responsavel,
paciente e familia

- Estilo de comunicagao

autoritario da equipe

- Habilidade didatica pobre

da equipe

- Pouco conhecimento da

ndo aderéncia a medicagdo

- Interferéncia da evolugéo

na escola ou trabalho

- Raiva ou perda de

esperanga da familia na
equipe de saude

- Perda da continuidade do

acompanhamento

- Provedor de salde Unico
- Intervalo longo entre as

consultas

- Perda de acompanhamento
- Problema de acesso aos

cuidados

- Poucas habilidades sociais
- Luta pela autonomia

QUADRO 1 - FATORES DE RISCO A ADESAO AO TRATAMENTO
FONTE: Adaptado de DOBBELS et al. (2005)

A aderéncia das criangas e dos adolescentes pode aumentar em 56% quando
estratégias educativas sao tentadas continuadamente. Entre elas, explicar o nome e
objetivo de cada medicamento, dose e horario, seus efeitos colaterais; informar sobre
sinais de rejei¢cao ou infecgdo, com envolvimento do adolescente como um parceiro;
conhecer as experiéncias prévias da doenca do paciente, o seu entendimento e
suas crencas; tentar ndo ser autoritario ao prover a orientacado a ser seguida, ndo so
verbalmente, mas também por escrito e fornecer panfletos, videos ou livretos
(DOBBELS et al., 2005). O paciente deve ser inquirido para conferir se houve boa
compreensao. Como a aderéncia decresce ao longo do tempo, é importante repetir
as orientacfes sistematicamente. Entre as estratégias comportamentais, deve existir
um momento para que os adolescentes tenham oportunidade de serem ouvidos a
cada consulta sobre suas necessidades, sentimentos ou dificuldades com a
medicacdo. Para facilitar seu uso correto a medicacdo pode ser simplificada em
namero de doses, no seu sabor ou tamanho. Lembretes no calendéario ou agenda,
folhetos, alarme de relogio ou telefone celular, ou ainda a associagdo com alguma

atividade também auxilia a melhorar a aderéncia (DOBBELS et al., 2005). E
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importante que os pais mantenham um dialogo sincero e honesto com a equipe
médica e que haja supervisdo continua do adolescente até que ele desenvolva sua
responsabilidade e autonomia, sempre respeitando sua individualidade. Do mesmo
modo, a equipe de saude deve manter respeito e confianca, valorizar o paciente
integralmente como pessoa, facilitar o acesso e comunicacdo aberta quer seja
pessoalmente, por telefone ou por e-mail para que ocorra fortalecimento do vinculo
com os profissionais de saude (SHEMESH et al. 2010). O uso de mensagem de
texto pelo celular para os 42 pacientes (média de idade 17 anos) no horéario da
medicacdo imunossupressora. Se 0 paciente nao respondia a mensagem
encaminhavam outra mensagem para seu responsavel, com grande aumento da
adesdo ao tratamento, reduzindo de 12 para 2 casos de rejeicao (MILOH et al.
2009). Caso exista conflito pessoal ou familiar, deve-se prover terapia familiar,
tratamento psicolégico individual ou em grupo e encaminhamento psiquiatrico no caso
de transtorno mental ou comportamental (DOBBELS et al. 2005).

A nao-aderéncia é um processo dinamico: um paciente pode apresentar-se
nao aderente em um momento e aderente em outro, pois ndo ha um método que
meca continuamente o nivel das drogas imunossupressoras (KAUFMAN et al.,
2010). Parece que os jovens usam a medicacdo mais adequadamente quando
acreditam que seu provedor de salde realmente se interessa por eles e explica as
razdes para 0 Sseu usO correto, assim como quando permite a participagcdo nas
decisbes, proporcionando alteracbes que se ajustem ao seu estilo de vida com
esquemas uteis e praticos (KAUFMAN et al., 2010).

2.2 ADOLESCENCIA E TRANSPLANTE HEPATICO

2.2.1 Crescimento e desenvolvimento

Quando criangas com déficit pondero-estatural séo transplantadas precocemente,
a recuperacao da estatura potencial é frequente, enquanto que o transplante tardio
dificulta atingir este potencial (RENZ et al., 2001). Esta rapidez de modulacdo

provavelmente é devida ao fator 1 de crescimento semelhante a insulina e sugere
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que esta substancia seja um indicador precoce de recuperacdo da funcdo hepatica
(BASSANELLO et al., 2004).

Os meninos crescem melhor que as meninas, ndo ha correlagdo com a
imunossupressao e com o tipo do transplante e os transplantados por atresia de vias
biliares e deficiéncia de alfal-antipripsina crescem melhor do que aqueles com
hepatite fulminante e hepatite cronica (RENZ et al., 2001).

O crescimento estatural insuficiente (na faixa de -1 a 1,5 no escore z) prévio
ao transplante pode resultar em um impacto negativo no crescimento potencial
e desenvolvimento cognitivo no pos-transplante. Isto ocorre devido as alteracdes
metabdlicas da desnutricdo grave (ma& absorcdo de gorduras, metabolismo de
nitrogénio anormal e aumento do gasto energético) bem como pela resisténcia ao
hormdnio do crescimento (GH) (ALONSO, 2008). Este horménio pode até estar elevado
nestas criancas e ocorre quando ha falha na producédo do fator de crescimento
insulina-like (IGFI) produzido no figado e da proteina 3 que se liga ao IGFI (ALONSO
2008). Embora haja uma recuperacao evidente em muitas criancas apos transplante,
muitas ndo superam seu déficit (ALONSO, 2008). A exposicao ao corticéide é outro
fator que interfere no crescimento e a maioria dos protocolos diminui ou suspende
esta droga entre 6 e 18 meses poés-transplante. A administracdo de GH recombinante
melhora a velocidade de crescimento em 2 a 3 anos de uso sem aumento da idade
0ssea, porém pode contribuir com risco de rejeicéo tardia do enxerto (ALONSO, 2008).

Segundo ALONSO (2008), 432 pacientes foram avaliadas por 24 anos pos-
transplante hepético com a funcéo hepética normal e foi evidenciado que o ritmo de
crescimento € acelerado com recuperacao de peso e altura no final do primeiro ano,
principalmente nas criancas menores de 2 anos. No entanto, nem sempre ha
recuperacao total, sendo as principais variaveis: diabetes, uso de corticoide, doenca
hepatica primaria, familia monoparental, transplante feito antes de 2001.

A fungéo cognitiva € normal na maioria das criangas transplantadas, mas
algumas apresentam disturbio de aprendizagem (17,7-26% versus 8% na populacao
normal). Quando isto ocorre suas causas devem ser exploradas e entre elas o déficit
auditivo que pode ocorrer em 5% das criangas transplantadas (ALONSO, 2008). Estes
pacientes com disturbio de aprendizagem necessitam suporte educacional individualizado.
Pais de criancas transplantadas de figado relatam mais estresse e tendem a avaliar seus

filhos com desempenho mais baixo que o relatado por elas préprias (ALONSO, 2008).
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2.2.2 Infeccdes apos transplante

No primeiro més pds-transplante, 95% das infec¢cbes sdo causadas por
bactérias e fungos intestinais e pulmonares, de cateteres de drenagem ou acesso
vascular (ALLEN and GREEN, 2010). De um a seis meses po0s-transplante, ocorre
pela imunossupressédo e duas classes de microrganismos destacam-se: 0s virus
(citamegovirus, Epstein-Barr, herpes virus humano 6 e os virus da hepatite B e C) e
fungos (Listeria monocytogenes, Aspergilus fumigatus, Pneumocystis jirovec). Apos
0 sexto més pos-transplante, de volta as suas residéncias, os pacientes podem ser
divididos em dois grupos:

1) a maioria dos que apresentam bons resultados (mantém imunossupressao,
boa funcdo do enxerto) tem alto risco de contrair infec¢Bes tipicas da
comunidade (influenza, parainfluenza e virus sincicial respiratorio)

2) um grupo menor com pior evolucdo (imunossupessao excessiva, funcao
do enxerto inferior e geralmente com infeccdo viral cronica), mantém o
alto risco de apresentar infecgBes oportunistas pelo Pneumocystis jiroveci,

Listeria monocytogenes, Cyptococcus neoformans e Nocardia asteréides

Importante lembrar que devem ser aplicadas todas as vacinas possiveis antes do
transplante, pois, apés o (ALLEN and GREEN, 2010). procedimento, devido a
imunossupressdo, estardo contra-indicadas as vacinas de virus vivo (ALLEN and
GREEN, 2010).

2.2.3 Saude sexual e reprodutiva

A melhora da sobrevida dos receptores de 6rgao solido fez aumentar a atencéo
para qualidade de vida deste grupo, que inclui preocupacées com o crescimento,
envolvimento amoroso e desejo de controlar fertilidade (SUCATO and MURRAY,
2005).

A complexidade dos cuidados com as adolescentes receptoras de 6rgaos
sélidos exige muito empenho dos profissionais de saude (SUCATO and MURRAY,

2005). A puberdade € comumente atrasada em 1 a 2 anos com menarca que varia
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entre os 13,3 anos e os 19 anos, quando o transplante hepatico ocorreu em torno
dos 10 anos. Este atraso podera ocorrer em meninas receptoras de rim ou figado no
periodo pré-puberal e pode criar dificuldades na discussdo destas questdes com a
equipe de saude (SUCATO and MURRAY, 2005).

Um motivo de preocupacdo nos meninos é a ginecomastia que pode ser
causada por drogas, como digoxina, isoniazida, espironolactona e inclusive a maconha
e devem ser tranquilizados quanto a este efeito colateral, que € comum, e informado
que ird desaparecer (KAUFMAN et al., 2010). E importante salientar que néo se trata
de mudanca de sexo e que eles ndo devem comprimir o tecido mamario a fim de ndo
estimular seu crescimento.

Meninos e meninas podem ter faltado as aulas de educacdo sexual na
escola e a disponibilidade de material educativo (folders, panfletos, revistas, videos)
sobre adolescéncia pode facilitar discussao sobre estas questbes nas consultas
(KAUFMAN et al., 2010). Um bom momento de conversar sobre sexualidade é
guando estdo recebendo estas orientacdes na escola (KAUFMAN et al., 2010). Deve
focar imagem corporal positiva, assertividade, informacdes sobre anatomia,
funcionamento sexual, espectro de possibilidades sexuais, papéis sexuais, habilidades
sociais, contracepc¢ao e prevencao de doencas sexualmente transmissiveis (KAUFMAN
et al., 2010). Crencas, conhecimento e comportamento responsavel sao
influenciados pela cultura, classe social, habilidade cognitiva, sexo, orientacao
sexual e estado geral de satude (KAUFMAN et al., 2010).

A maioria dos estudos sugere que 0s transtornos menstruais prévios ao
transplante e relacionados a disfuncao hepética terminam em média sete meses apoés
o transplante, embora ndo haja dados sobre ocorréncia de dismenorreia, tenséo pré-
menstrual e sangramento uterino disfuncional nas adolescentes que receberam o
transplante apés a menarca (SUCATO and MURRAY, 2005). O tratamento da
dismenorreia € com antiinflamatério ndo hormonal e o do sangramento uterino
disfuncional € com contraceptivo hormonal. Estas drogas, assim como chas e
suplementos nutricionais usados pelas adolescentes sem prescricdo médica, podem
interagir com o regime imunossupressor usado pela adolescente (SUCATO and
MURRAY, 2005).
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O envolvimento amoroso das adolescentes receptoras de 6rgao solido é
limitado pelo isolamento social por elas vivenciado em relagdo aos seus pares normais.
Elas se percebem com menos desejos romanticos e sexuais e acreditam que a
doenca comprometeu adversamente sua vida social pela baixa estatura, obesidade
e outros efeitos colaterais da medicacdo (SUCATO and MURRAY, 2005).

Em adultos transplantados € alta a incidéncia de disfuncéo sexual. No entanto,
nao parece existir maior incidéncia desta disfuncdo detectada em entrevistas com
adolescentes sexualmente ativos submetidos a transplante, quando comparados a
populacdo em geral (SUCATO and MURRAY, 2005).

Nem a medicagdo imunossupressora nem o transplante diminuem a fertilidade
e concepcao foi descrita trés semanas apoés o transplante, porém a recomendacéo é
qgue ocorra pelo menos 6 a 12 meses apds o transplante. Semelhante aos seus
pares saudaveis, as adolescentes tém dificuldades de conversar com os profissionais
de salde sobre a necessidade de contracepcéo. Isto provavelmente ocorre porque
muitos pais insistem em acompanha-las em todos os momentos de sua consulta e
também porque os médicos subestimam a vida sexual ativa e a necessidade de
contracepcéo, possibilitando a gravidez nédo planejada (SUCATO and MURRAY,
2005). Mulheres sexualmente ativas podem escolher contraceptivos combinados de
estrogénio e progesterona, sé progesterona, métodos de barreira como preservativo,
diafragma, DIU, capuz cervical e contracepcdo de emergéncia se ocorreu um
episodio de sexo ndo protegido, além de sua esterilizagdo cirargica ou do parceiro
na idade adulta (SUCATO and MURRAY, 2005). A contracep¢do hormonal, até
mesmo de baixa dosagem (20-35ug de estrégeno), ndo deve ser prescrita para
pacientes com histéria de tromboembolismo, hipertensdo, choque ou doenca
coronariana, cancer sensivel a estrogénio, adenoma hepatocelular e doenca
hepatica ativa (SUCATO and MURRAY, 2005). O método de barreira mais
comumente associado € o preservativo masculino, prevenindo gravidez e infec¢oes
(SUCATO and MURRAY, 2005). As interacbes dos imunossupressores com

contracepcéo hormonal e interagdes estao no Quadro 2.



41

B INTERACOES EFEITOS COLATERAIS B
MEDICACAO MEDICAMENTOSAS INFLUENCIANQO CONSIDERAGCOES CONTRACEPTIVAS
CONTRACEPCAO
Contracentivo oral - Hipertensao - Hipertenséo é contraindicag&o do uso do COC.
combinadrz) (COC) pode ) Digbete - Pilulas de baixa dosagem tém impacto
- P p P minimo no metabolismo da glicose.
Corticoides aumentar niveis plasméticos: | - Ganho de peso - Monitore peso e densidade 6ssea se acetato
(Prednisona) monitore aumento dos - Osteoporose de depo-nﬂetilprgesterona for usado
efelt_0§'colatera|s dos ) Toxmldade hepatica - Disfungéo hepatica interfere no metabolismo
corticéides. - Cefaleia do estrogénio
Azatioprina - Distarbios gastrointestinais graves podem
(Imura?\) - Diarreia diminuir absorgao de COC.
Micofenolato - Vémito - Pilulas de baixa dosagem tém impacto
(Cellcept) minimo no metabolismo da glicose.
P - Monitore cefaleia com frequéncia.
. = - Hipertensao severa é contraindicagéo do uso
- Hipertensao do COC
$£?;ﬁgﬂga COC pode aumentar niveis: ::pgﬁailg;nrﬁa - COC tem minimo efeito nos lipidios.
monitore niveis séricos. Ipertip - Drospirenoma (Progestageno com atividade
(Prograf, FK506) - Diabete o N . -
- Cefaleia espirinolactona-like) é contraindicada com
hipercalemia.
Sirolimus COC pode aumentar niveis: | |y o inidemia - COC tem minimo efeito nos lipidios
(Rapamune) monitore niveis séricos.

QUADRO 2 - INTERAQOES DOS IMUNOSSUPRESSORES E CONTRACEPTIVOS HORMONAIS
FONTE: Sucato e Murray (2005)

Um ano apos o transplante, 97% das mulheres restabeleceram o metabolismo

estrogénico (XIA et al., 2008). A primeira gravidez pés-transplante hepatico ocorreu
em 1978, porém todas as gestacdes na receptora de 6rgao solido continuam sendo
de alto risco (XIA et al., 2008). O aumento da sobrevida poés-transplante hepatico
contribuiu para um aumento no numero de gestacdes com risco de gravidez ectopica,
hipertensdo arterial, eclampsia, infeccdo, prematuridade, retardo de crescimento
intrauterino e malformacdes, sem associacdo com o tipo de terapia imunossupressora
gue nédo pode ser descontinuada na gravidez (XIA et al., 2008).

Dentre 143 partos hospitalares com predominio de cesarea foi observada
mortalidade materna semelhante entre casos e o controle, porém as pacientes
transplantadas apresentaram taxas mais elevadas de mortalidade fetal e complicagbes
fetais e com mais internacdes pré-parto e por causa materna (COFFIN et al., 2010).
Hipertensdo na gravidez e hemorragia pés-parto foram mais comuns entre as
pacientes transplantadas e seus filhos tiveram maiores taxas de prematuridade,
distress respiratorio e restricdo de crescimento, mas ndo anomalias congénitas
(COFFIN et al., 2010).

Infeccdo é uma complicacdo e uma causa significativa de mortalidade e
morbidade no receptor de transplante de 6rgéao solido e por isto € importante conseguir

uma historia sigilosa e, se houver atividade sexual, o adolescente deve ser referenciado
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a profissional que cuide de saude sexual e reprodutiva, mesmo que confidencialmente
(SUCATO and MURRAY, 2005). Deve ser solicitado screening para blenorragia e
clamidia, as duas bactérias mais comuns nos adolescentes, a cada 6 meses ou se
houver leucorreia, disdria ou outros sintomas genitourinarios (SUCATO and
MURRAY, 2005). Distria pode ser o unico sintoma de infecgdo por clamidia. Na
presenca de sintomas, deve ser iniciado tratamento empirico para DST, para evitar
doenca inflamatdria pélvica que pode ser complicada com abscesso tubo-ovariano,
presente as vezes em mulheres imunossuprimidas com sintomas leves devido a
bactérias incomuns nesta localizacdo como Pseudomonas aeruginosa e Aspergillus
(SUCATO and MURRAY, 2005). Também as infeccdes virais podem ocorrer em
adolescentes, incluindo hepatite B, herpes simples e HPV, sendo a vacinacdo contra
hepatite B e HPV da maior importancia (SUCATO and MURRAY, 2005). O exame de
Papanicolau deve ser feito anualmente nas adolescentes sexualmente ativas
(SUCATO and MURRAY, 2005).

2.2.4 Saude mental

A prevaléncia de depresséo entre adolescentes na comunidade é de 5 a 14%,
aumentando até a vida adulta. Depressao € uma comorbidade de outros distarbios e
mais 60% dos adolescentes deprimidos apresentam transtorno de ansiedade.
Sintomas de depressdo e ansiedade sdo comuns entre adolescentes com doenca
crdnica e, embora o0 paciente ndo relna critérios para um transtorno psiquiatrico,
eles podem interferir na adesdo ao tratamento, percepcédo de sintomas fisicos, evolugéo
clinica, aumentando comportamentos de risco (KAUFMAN et al., 2010). Entre os
fatores pré-transplante que estao correlacionados com transtornos psiquiatricos apos
o procedimento esta historia psiquiatrica pregressa, sexo feminino e suporte familiar
inadequado (KAUFMAN et al., 2010). A mediana para ansiedade apos transplante
cardiaco foi 5,9% e aumentou para 22% apo6s dois anos. Em criangcas apos
transplante renal foi encontrado depressdo em 65% e ansiedade em 20% (KAUFMAN
et al.,, 2010). Ansiedade ou depressdo podem interferir na adesdo ao tratamento e
estes pacientes devem ser prontamente encaminhados a avaliacdo psiquiatrica

(KAUFMAN et al., 2010). O aparecimento de transtornos alimentares (anorexia
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nervosa, bulimia nervosa, entre outros) é mais comum na adolescéncia com
comorbidade com outros transtornos psiquiatricos e, por serem dificeis de tratar, tém
alta morbidade e mortalidade. Os fatores de risco sdo género feminino, problemas
alimentares anteriores, desnutricdo na infancia e peso materno. Os fatores de
protecdo para estes transtornos sao alta autoestima aos 10 anos e bem-estar
materno (KAUFMAN et al., 2010). Apesar de nao estar clara a causa de transtorno
alimentar pos-transplante, a experiéncia clinica defende discutir imagem corporal,
seguindo o ato de pesar, e reforcar uma dieta saudavel (KAUFMAN et al., 2010).

Psicoterapia cognitivo-comportamental, intervencdes terapéuticas de suporte,
terapia de grupo e terapia familiar podem auxiliar o adolescente a identificar e expressar
seus sentimentos, aceitar sua condicdo de saude bem como seu tratamento
(KAUFMAN et al., 2010). Dentre os medicamentos mais usados estao os inibidores
seletivos de recaptacdo da serotonina, sendo a fluoxetina a mais indicada para
depressao. O citalopram e o escitalopram tendem a ter interagdes menores € menos
efeitos colaterais (KAUFMAN et al., 2010).

Os adolescentes transplantados devem ser desaconselhados a fumar, pois
os tabagistas tém maior mortalidade pdés-transplante. Este fato parece ndo estar
relacionado ao transplante, mas ser decorrente de doenca cardiovascular e sepse
(MOONS et al., 2009). Um terco dos receptores de figado parou de fumar apds o
transplante e 12% de todos os transplantados séo tabagistas ativos. Foi constatado
gue apoés 10 anos do transplante houve 12,7% de doencas malignas (incluindo pele)
nos tabagistas contra 2,1% nos nao tabagistas (VAN DER HEIDE et al., 2009).

O abuso de alcool e drogas ilicitas apos transplante pode levar a ndo aderéncia
ao tratamento imunossupressor conforme uma metanalise e os fatores de risco para
recaida sdo: suporte social deficiente, historia de &lcool na familia e periodo de
abstinéncia menor de seis meses (KIPPS et al., 2002).

Muitos programas de transplante hepatico instituem tolerancia zero para uso de
gualquer droga licita ou ilicita, pois além dos seus maleficios, ha o risco de esquecimento
de tomar a medicacao prescrita (KAUFMAN et al., 2010).

Conversar com adolescentes ndo é uma tarefa dificil nem toma muito tempo.
O anagrama HEADS pode ser usado para lembrar o médico o que deve ser discutido:
Home, Education, Activities (affect, adherence), Drugs (depression, diet) and Sex
(safety, suicidality) e as perguntas devem ser feitas de modo que nao lembre um
julgamento (KAUFMAN et al., 2010).
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Alguns adolescentes julgam-se imortais e invulneraveis, porém nos primeiros
anos da adolescéncia h4& um momento em que pensam na morte e em sua
longevidade (KAUFMAN et al., 2010). Com as transformacdes corporais ha aumento
do tamanho do corpo e da forca e com as transformacdes cerebrais ocorre aumento
da funcdo cognitiva, do conhecimento do mundo, do desenvolvimento fisico e das
habilidades sociais, com consequente desejo de autonomia (KAUFMAN et al.,,
2010).

Os adolescentes transplantados podem apresentar comprometimento cognitivo
devido a complicagcbes prévias ao transplante, a eventos no transcorrer do procedimento
ou da doenca que o determinou (KAUFMAN et al., 2010).

Adolescéncia € um momento de grande desenvolvimento emocional e os
adolescentes devem ter seus sentimentos respeitados apesar de muitas vezes
interpretarem erroneamente expressoes faciais e linguagem corporal dos adultos, mesmo
dos profissionais de saude (KAUFMAN et al., 2010).

O desenvolvimento da identidade, que ocorre na fase intermediaria da
adolescéncia, podera estar atrasado nos pacientes transplantados devido ao aumento
da dependéncia aos adultos e da superprotecdo (KAUFMAN et al., 2010). Aqueles
gue se sentem bem consigo mesmos tém mais autoconfianca para formacao de sua
identidade, usam melhor suas habilidades e tém sensacdo que sdo mais capazes
(KAUFMAN et al., 2010). Criancas ou adolescentes com problemas psicolégicos
passam por mais internacdes hospitalares no pos-transplante hepatico (KAUFMAN
et al., 2010).

Os pais podem sentir-se tentados a passar precocemente a responsabilidade
da medicacéo ao filho transplantado (KAUFMAN et al.,, 2010). No entanto, isto deve
ser feito de forma gradual, com a equipe de salde acompanhando o processo,
estipulando etapas na autonomia e encorajando a caprichar mais quando surgirem
possiveis erros (KAUFMAN et al., 2010). Um ambulatoério de transicdo pode facilitar
uma cooperagdo mais estreita entre os especialistas dos dois ambulatérios e
propicia um melhor entendimento dos servicos de saude pelos pacientes apos a
transferéncia (BUSSE et al. 2007).

O adolescente é capaz de consentir o transplante, entender sua doenca e os
aspectos positivos e negativos do tratamento, problemas da aderéncia da medicagéo
entre outros (KAUFMAN et al., 2010). O jovem geralmente ndo gosta que seus

amigos saudaveis saibam que esta sendo transplantado, mas deve ser lembrado
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que havera auséncia das atividades escolares e seus colegas poderéo imaginar que
esta tratando dependéncia de drogas ou transtorno alimentar (KAUFMAN et al., 2010).
O suporte melhor € dado por outros adolescentes que tenham encontrado no
hospital ou por grupos e associacdes de doencas. O periodo de espera para o
transplante deve ser o momento de explicar sobre UTI, catéteres, dor pds-operatéria
e também conhecer adolescentes ja transplantados.

Na auséncia de complicacdes os adolescentes recuperam-se mais rapidamente
gue os adultos e mais lentamente que criancas pequenas (KAUFMAN et al., 2010).
Nesta fase eles sdo mais dependentes de seus familiares e apresentam intenso
vinculo com seus pais, ao contrario dos adolescentes sadios. Muitos deles tém
familias ndo tradicionais onde as decisdes sdo tomadas por avés, irmaos ou parceiro
de um de seus pais (KAUFMAN et al., 2010). Por vezes sao superprotegidos e a
equipe de saude deve ser capaz de negociar gradualmente mais responsabilidade e
autonomia (KAUFMAN et al., 2010). A adolescéncia é um periodo em que existe
muita discordancia entre pais e filhos e a doacdo de um 6rgédo por um dos genitores
pode aumentar este entrave, particularmente se os pais esperam gratiddo. Também
€ muito dificil para os pais, especialmente a mae, quando ela ndo pode ser uma
doadora (KAUFMAN et al., 2010).

Um fator determinante de uma maior colaboracdo no acompanhamento do
transplante é o suporte proporcionado por seus pares que podera ser constituido por
adolescentes da escola, da vizinhanca, da igreja ou grupo de apoio do transplante
ou da doenca de base (KAUFMAN, 2006).

Além da familia, outro sistema de apoio muito importante € a escola, tanto
antes como depois dos procedimentos (KAUFMAN, 2006). A mudanca para um local
préximo ao centro transplantador associada com a baixa energia no pré-transplante
pode comprometer o desempenho escolar. No entanto, no pos-transplante estao
ansiosos para retornar a escola. Comorbidades, faltas na escola, transtorno da

aprendizagem sao complicadores do desempenho escolar (KAUFMAN, 2006).



46

2.2.5 Qualidade de vida

O conceito de qualidade de vida € multidimensional: bem estar fisico, mental
e social (ANTHONY, POLLOCK BARZIV and NGI, 2010). Os fatores fisiologicos séo
os indicadores clinicos de saude, nivel de energia e status funcional, que inclui
tolerancia a dor e percepcao individual (COLE et al., 2004). Os fatores psicolégicos
englobam o nivel emocional, autoestima, imagem corporal e aspectos cognitivos
(COLE et al.,, 2004). Os fatores sociais incluem saude social (habilidade para
desempenhar seu papel social por si sO) e suporte social, que modera a percepgao
de eventos estressantes (COLE et al., 2004).

Numa avaliacdo sobre qualidade de vida em 123 pacientes foi constatado
gue era ma para a maioria antes do transplante hepatico e apés o transplante foi boa
em 79% e muito boa em apenas 14% (ABERG et al., 2009).

Um estudo da Universidade de Cincinnati sugere que a qualidade de vida
correlacionada a saude (HRQOL) € maior nos transplantados brancos onde foi
observado menor nimero de internacdes, idade maior por ocasido do procedimento
e educagdo materna maior (ALONSO, 2008). Adolescentes que receberam
transplante hepatico tém HRQOL similar a adolescentes normais em avaliacdo
pessoal. No entanto, os pais destes pacientes a consideram diminuida e todos os
estudos sobre este assunto evidenciam a presenca de distress emocional parental e
atividades familiares disruptivas (ALONSO, 2008). Em criangas menores de 5 anos foi
observado que houve melhora do HRQOL quando este escore foi comparado entre a
fase pré-transplante e 5 anos depois (FREDERICKS et al., 2007).

Um estudo finlandés realizado entre 353 transplantados de figado com idade
variando de menos de 20 até mais de 50 anos constatou que a qualidade de vida &
melhor nos transplantados que trabalham na vida adulta que naqueles que vivem
dos beneficios do governo (DESAI et al., 2008).

Ao observar 38 pacientes com idade variando de 28 meses a 16 anos,
Fredericks e cols. concluiram que para melhorar a qualidade de vida € muito importante
identificar e fazer intervengdes clinicas em transplantados que apresentem baixo

desempenho fisico, maior limitacdo em atividade social e escolar relacionada a
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problemas emocionais e comportamentais, bem como naqueles com pais com estresse
e onde ha baixa coeséao familiar (FREDERICKS et al., 2007).

Tong e cols. observaram 300 adolescentes transplantados de 6rgao soélido
guanto as suas experiéncias e aos seus sentimentos e concluiram que existe percepcao
de dominacdo pelos esquemas terapéuticos, autoestima diminuida, ressentimento
de sentir emocdes de modo diferente, reacdo negativa com seus pares, perda do
sentimento de pertencer, ansiedade de ser rejeitado, tempo apds o transplante e
incerteza sobre sua expectativa de vida (TONG et al. 2009). Alguns tinham ideagbes
suicidas, outros estavam agradecidos pelo transplante ter dado nova chance de vida
e outros ainda desejavam mais independéncia e se sentiam superprotegidos pelos
pais. O desejo de definir uma meta de longo prazo académica e profissional foi
prevalente (McDONAGH and KAUFMAN, 2009).

O estudo de Anthony e cols. com 395 criancas e adolescentes transplantados
hepéticos entre 1981 e 2002 constatou que estes pacientes tém menor qualidade de
vida quando comparados a criancas saudaveis e qualidade de vida igual ou maior
qgquando comparados a grupos de criancas e adolescentes com outras doencas
cronicas como artrite reumatdide juvenil, asma e epilepsia (ANTHONY et al., 2010).

Ainda conforme estes mesmos autores, a qualidade de vida dos pacientes
transplantados hepaticos depende de fatores pré- e pos-transplante. Entre os primeiros,
ela € melhor quando o paciente é caucasiano, possui diagnostico de atresia biliar
primaria e tem bom nivel de educacdo materna. E pior nas criancas e adolescentes
com maior idade. Entre os fatores pés-transplantes, a qualidade de vida € maior
quanto menor € o numero de hospitalizacdes no ano anterior, maior tempo desde o
procedimento e maior autoestima. Ha pior qualidade de vida quando h& mais efeitos
adversos da medicacdo, cefaleia, desenvolvimento de comorbidades e conflitos
familiares (ANTHONY et al., 2010).

Embora muitos receptores de transplante de o6rgdo solido tenham bom
desempenho académico, existe nesta populagdo uma propor¢cdo maior de distarbio de
aprendizagem e, posteriormente de desemprego. Isto provavelmente esta relacionado
a fatores neurocognitivos bem como a auséncia das atividades escolares por consultas
frequentes e hospitalizagbes, as quais interferem no aprendizado bem como no

restabelecimento do grupo de amigos (BELL et al. 2008).
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2.3 PERFIL PSICOLOGICO DO PACIENTE E DE SUA FAMILIA

Perfil psicolégico € o conjunto de competéncias e habilidades que regem o
individuo nas suas escolhas.

Diversos questionarios ou instrumentos foram desenvolvidos com a
finalidade de avaliar quali e quantitativamente estas qualidades para auxiliar na
avaliagdo do paciente e de sua familia na intervencao terapéutica e os instrumentos

usados neste estudoencontram-se listados no quadro 4.

PERFIL PSICOLOGICO DO PACIENTE PERFIL PSICOLOGICO DA FAMILIA
Escala de satisfagdo com a vida (Diener et al., 1985) | Escala de exigéncia e responsividade (Lamborn,
Mounts, Steinberg, Dornbusch, 1991, adaptadas para
Escala de orientacéo da vida (Scheier et Carver, 0 portugués por Weber, Viezzer, Brandenburg, 2002)
1992, adaptado por Bandeira, Bekou, Hospital, Lott,
Teixeira, Rocha, 2002) Escala de qualidade da interacdo familiar (Weber,
Salvador, Brandenburg, 2006; Weber, Prado,
Escala de resiliéncia (Wagnild, Young, 1987, Salvador, Brandenburg, 2008):
adaptada por Pesce, Assis, Avanci, Santos, Envolvimento
Malaquias, Carvalhaes, 2004) Regras e monitoria
Comunicagao positiva
Escala de autoestima (Rosenberg, 1965) Comunicagéo negativa
Clima conjugal positivo
Escala de autoeficacia geral percebida (versédo Clima conjugal negativo
Portuguesa de Nunes, Schwarzer, Jerusalem (1999) | Punicao fisica
Modelo parental
Sentimento dos filhos

QUADRO 3 - INSTRUMENTOS DO PERFIL PSICOLOGICO DO PACIENTE E DA FAMILIA
FONTE: O autor

2.3.1 Qualidades ou habilidades do perfil psicolégico do paciente

2.3.1.1 Satisfagdo com a vida

A satisfacdo com a vida € como as pessoas avaliam suas vidas (DIENER et al.,
1985). Mais especificamente, diz respeito a como e por que as pessoas enfrentam
positivamente as situacdes em suas vidas. Nao tem relacdo com saude e financas
dos individuos. Foi criada uma escala para avaliar individuos como um todo com 48
itens e foi concluido que para avaliar a satisfacdo com a vida bastam cinco itens,

sendo complemento para outras escalas. Expressa uma estabilidade temporal.
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O uso da escala de satisfagdo com a vida criada por Diener em pacientes
cronicos pode auxiliar na avaliacdo da adaptacéo aos desafios que sua condicdo de
saude implica (DIENER; SELIGMAN, 2004). Também €& considerada a avaliacdo
subjetiva da qualidade de vida, esta relacionada a psicologia positiva na atualidade,
mas ja foi estudada desde os tempos de Aristoteles (DIENER et al., 1985).

Foi constatada escores menores de satisfagdo pacientes com trauma
medular vivendo na comunidade (100 homens e 40 mulheres), influenciados mais
por aspectos seletivos do seu desempenho social do que pelo grau de limitacdo
fisica (FUHRER et al., 1992). Foi observada que a satisfacdo com a vida é influenciada

pelo trabalho e o suporte da familia (JUDGE et al., 1998).

2.3.1.2 Orientacdo da vida

Em 1985, Scheier e Carver desenvolveram um escala para medir o otimismo,
interpretado com uma caracteristica estavel da personalidade que implica na
maneira pela qual as pessoas regulam suas acfes. O Teste de Orientacdo da Vida
tem sido utilizado em varios estudos para medir os beneficios do otimismo associado
com medidas de enfrentamento, sintoma e afeto negativo, este Ultimo com a mais
forte associacdo (ANDERSSON, 1996). A estimativa do tamanho do efeito para o
enfrentamento, no entanto, permaneceu significativamente heterogéneo em muitas
pesquisas.

A orientacdo da vida € o otimismo em relacdo a eventos futuros. Pesquisas
tém relacionando a orientacdo otimista da vida com o bem estar psicoldgico e fisico
das pessoas, com comportamentos de manutencdo da salude e com a capacidade
das pessoas de enfrentamento (coping) em situacdes estressantes. Uma orientacao
otimista esta relacionada com saude fisica e mental, enquanto que uma orientacao
pessimista da vida se relaciona com depressao, ansiedade e pratica de comportamentos
de risco (BANDEIRA et al., 2002).
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2.3.1.3 Resiliéncia

A resiliéncia é a habilidade de um material retornar a sua forma original
quando a presséo é removida, indicando flexibilidade (YUNES, 2003). Esta palavra
veio da Fisica: propriedade pela qual a energia armazenada em um corpo deformado é
devolvida quando cessa a tensdo causadora de uma deformidade elastica. Na area
da saude € a habilidade de voltar ao seu estado usual apds passar por doencas ou
dificuldades. Porém resiliéncia ndo equivale a invulnerabilidade, pois se refere a uma
habilidade de superar adversidades, o que néo significa que o individuo saia ileso da
crise, como implica o termo invulnerabilidade (YUNES, 2003).

“Resiliéncia é uma capacidade universal que permite que uma pessoa, grupo
ou comunidade previna, minimize ou supere os efeitos nocivos das adversidades”,
segundo Grotberg (1995). Muitos pesquisadores do desenvolvimento humano estudam
os padrbes de adaptacao individual da crianca associados ao ajustamento apresentado
na idade adulta, ou seja, “procuram compreender como adaptag¢des prévias deixam
a crianga protegida ou sem defesa quando exposta a eventos estressores” (HAWLEY;
DEHANN, 1996), e estudam também como os “padrbes particulares de adaptacao, em
diferentes fases de desenvolvimento, interagem com mudancas ambientais externas”
(SROUFER; RUTTER, 1984). Entre as publicacdes mais citadas estdo as primeiras no
assunto, intituladas Vulnerable but Invincible (Vulneraveis, porém invenciveis),
Overcoming the Odds (Superando as adversidades), ambos de Werner e Smith
(1982, 1992) e The Invulnerable Child (A crianga invulneravel) de Anthony e Cohler
(1987). E um estudo longitudinal de 40 anos que acompanhou o desenvolvimento do
individuo desde a infancia até a adolescéncia ou idade adulta com o objetivo de
monitorar efeitos dos fatores de risco e os fatores de protecdo que operam durante
0s anos de desenvolvimento do individuo. Iniciou em 1955 e ndo tinha como proposta
inicial estudar a questdo da resiliéncia, mas investigar os efeitos cumulativos da
pobreza, do estresse perinatal e dos “cuidados familiares deficientes” no desenvolvimento
fisico, social e emocional das criancas. A pesquisa acompanhou 698 criancas
nascidas em Kauai, uma ilha do Havai que foram avaliadas com um ano de idade
(incluindo entrevistas com os pais) e acompanhadas até as idades de 2, 10, 18 e 32
anos. O foco da pesquisa relatada no livro Vulnerable but invincible foram 72

criancas (42 meninas e 30 meninos) com uma histéria de quatro ou mais fatores de
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risco: pobreza, baixa escolaridade dos pais, estresse perinatal ou baixo peso no
nascimento, ou ainda a presenca de deficiéncias fisicas. Uma proporgao significativa
dessas criancas era proveniente de familias cujos pais eram alcodlatras ou apresentavam
distirbios mentais. Para surpresa dos pesquisadores, nenhuma destas criancas
desenvolveu problemas de aprendizagem ou de comportamento, o que foi considerado
entdo como “sinal de adaptagdo ou ajustamento”. Diante disso, as criangas foram
denominadas “resilientes” pelas pesquisadoras, pois nesse periodo ja se discutia muito
sobre o que haveria de diferente nas criancas que eram criadas em circunstancias
adversas e ndo eram atingidas (embora nédo fique bem claro o que significa ser ou
nao atingido). Outra amostra estudada por Werner (1986) foi um subgrupo de 49
jovens da mesma ilha, cujos pais tiveram sérios problemas devido ao abuso do
alcool e sofreram conflitos familiares desde cedo, além de viver em condi¢cdes de
pobreza. Por volta dos 18 anos, 41% desse grupo apresentaram problemas de
aprendizagem, ao contrario dos restantes 59%. Esse ultimo grupo foi denominado
grupo ‘resiliente”, e diferia do primeiro por um niumero de medidas obtidas através
de entrevistas com pais e entrevistas retrospectivas com o0s proprios jovens.
Os fatores que discriminaram o grupo “resiliente”, tanto nas pesquisas de 1982 como
na de 1986, incluiam: temperamento das criancas/jovens (percebidos como afetivos
e receptivos); melhor desenvolvimento intelectual; maior nivel de autoestima; maior
grau de autocontrole; familias menos numerosas; menor incidéncia de conflitos nas
familias. As diferencas foram atribuidas as caracteristicas constitucionais das criancas e
ao ambiente criado pelos cuidadores da infancia e foi concluido que um terco dos
individuos considerados de alto risco tornaram-se adultos competentes capazes de
amar, trabalhar, brincar/divertir-se e ter expectativas (GOBITTA; GUZZO, 2002).

2.3.1.4 Autoestima

A autoestima é a capacidade que uma pessoa tem de confiar em si propria,
de se sentir capaz de poder enfrentar os desafios da vida. E saber expressar de
forma adequada para si e para 0s outros as proprias necessidades e desejos, € ter

amor préprio.
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Alguns fatores que determinam a autoavaliacdo foram elencados por
Coopersmith (1967): a) o valor que a crianca percebe dos outros em direcao a si,
expresso em afeto, elogios e atencéo; b) a experiéncia da crian¢ca com sucessos ou
fracassos; c) a defini¢cdo individual da criangca de sucesso e fracasso, as aspiracdes
e exigéncias que a pessoa coloca a si mesmo para determinar o que constitui
sucesso; e, d) a forma da crianga reagir a criticas ou comentarios negativos (GOBITTA,;
GUZzO0, 2002). Este pesquisador realizou um estudo correlacional entre variaveis
como condicdo econbmica da familia, grau de instrucdo, localizacdo geografica,
classe social, ocupacéo do pai ou mée, ou presenca constante da mae em casa.
Concluiu que nao existem correlacdes significantes entre estes fatores e constatou
como significativo para a formacdo do eu o relacionamento entre a crianga e 0s
adultos importantes de sua vida. Encontrou cinco condi¢cdes que contribuem para
melhorar a autoestima da crianca: a) experimentar uma total aceitacdo de seus
pensamentos, sentimentos e valores pessoais; b) estar inserida em um contexto com
limites claramente definidos, desde que sejam justos e ndo opressores; €) 0S pais
nao usarem de autoritarismo e violéncia para controlar e manipular a crianca, bem
como ndo humilhar, nem a ridicularizar; d) os pais devem manter altos padrdes e
altas expectativas em termos de comportamentos e desempenhos da crianga; e,
e) os pais devem apresentar um alto nivel de autoestima, pois eles sdo exemplos
vivos do que a criancga precisa aprender (GOBITTA; GUZzO, 2002).

Em 1967, Baumrind estudou atitudes parentais e autoestima e constatou
caracteristicas similares as que Coopersmith descreveu, ou seja, a correlacdo entre
autoestima alta nas criancas e aceitacdo e respeito a individualidade por parte dos
pais, dentro de uma postura de autoridade e firmeza (GOBITTA; GUZZO, 2002).

A autoestima estad associada a problemas sociais contemporaneos como
abuso de drogas, gravidez precoce, fracasso escolar e delinquéncia (GOBITTA,;
GUZz0, 2002).

2.3.1.5 Autoeficacia

7

A autoeficacia é a crenca na habilidade pessoal de desempenhar com

sucesso determinadas tarefas ou de apresentar determinados comportamentos para
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produzir um resultado desejavel. E conceito-chave para o adequado controle de
doencas cronicas e estudos sobre o tema s&o incipientes no Brasil. E a autoconfianca,
ou a adaptacdo e o enfrentamento, ou ainda, a crenca do individuo sobre suas
capacidades em planejar e executar tarefas para gerar certos resultados. Tais
crengas sao importantes para a autorregulagéo e motivacao em direcdo a mudancas
de objetivos e expectativa de resultados. A autoeficacia pode contribuir para a
autorregulacdo do comportamento.

A autoeficicia tem sido associada a melhores controles nos adolescentes
diabéticos e usada em algumas pesquisas (BANDURA, 2000; JOHNSTON-BROOKS;
LEWIS, M.; GARG, 2002; IANNOTTI et al., 2006) e ficou confirmado que ha uma
mediacdo parcial da autoeficacia no controle do diabetes e foi sugerido que familias
conflituosas apresentam escores menores de autoeficacia visto em 276 diabéticos
com idade em torno de 15,6 anos (SANDER; ODELL; HOOD, 2010).

2.3.2 Perfil psicolégico da familia do paciente

2.3.2.1 Estilo parental — exigéncia e responsividade

As criancas e os adolescentes recebem apoio de suas familias com intensidades
diferentes, o que interfere em atitudes, projetos, percepc¢des. Desde a década de 1930,
cientistas tém se preocupado com questbes sobre a melhor maneira de educar os
filhos e sobre as consequéncias que podem ser provocadas no desenvolvimento das
criancas educadas por diferentes modelos de pais (WEBER et al., 2004). A partir dessa
ideia, Baumrind (1966) criou seu modelo tedrico sobre os tipos de controle parental, o
que foi um marco nos estudos sobre a educacéo pais-filhos, servindo como base
para um novo conceito de estilos parentais que integra aspectos emocionais e
comportamentais. Prop6s o controle parental autoritativo (authoritative) como sendo
o mais efetivo que o0s outros dois tipos: autoritdrio e permissivo, o que ficou
comprovado em suas pesquisas de observacdo de criancas. Maior assertividade e
maturidade, conduta independente e empreendedora, responsabilidade social foram

associadas com o estilo parental autoritativo. Weber et al. (2004) definiram os pais
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autoritativos como sendo aqueles que tentam direcionar as atividades de suas
criancas de maneira racional e orientada; incentivam o dialogo, compartilhando com
o filho o raciocinio, solicitam suas objecdes quando se recusa a concordar; exercem
firme controle nos pontos de divergéncia, colocando sua perspectiva de adulto, sem
restringir a crianga, reconhecendo que tem interesses proprios e maneiras particulares;
nao baseiam sua decisbes em consensos ou no desejo da crianca.

Os pais autoritarios, segundo Baumrind (1966), modelam, controlam e avaliam
o comportamento da crianca de acordo com regras de conduta estabelecidas e
normalmente absolutas; estimam a obediéncia como uma virtude e s&o a favor de
medidas punitivas para lidar com aspectos da crianga que entram em conflito com o
que eles pensam ser certo.

Ja os pais permissivos, para este mesmo autor, tentam se comportar de maneira
nao-punitiva e receptiva diante dos desejos e a¢lOes da crianca; apresentam-se para
ela como um recurso para realizagéo de seus desejos e ndo como um modelo, nem
como um agente responsavel por moldar ou direcionar seu comportamento. O estilo
parental permissivo foi desmembrado em dois, estilo indulgente e estilo negligente,
por Maccoby e Martin (1983), quando esses autores reorganizaram 0s protétipos de
Baumrind através de duas dimensdes: exigéncia (demandingness) e responsividade
(responsiveness). Desta forma, as caracteristicas de cada estilo puderam ser
sistematizadas através destas duas dimensdes: pais autoritarios sdo exigentes e ndo
responsivos, ou seja, as exigéncias deles estdo em desequilibrio com a aceitacao
das exigéncias dos filhos, dos quais se espera que inibam seus pedidos e demandas;
pais indulgentes sdo responsivos e ndo exigentes; pais autoritativos sao exigentes e
responsivos, ou seja, ha uma reciprocidade, os filhos devem responder as exigéncias
dos pais, mas estes também aceitam a responsabilidade de responderem, o quanto
possivel, a anseios e razoaveis exigéncias dos filhos; pais negligentes ndo sao
exigentes e nem responsivos, tendem a orientar-se pela esquiva das inconveniéncias, o
que os faz responder a pedidos imediatos da crianca apenas de forma a finda-los
(MACCOBY; MARTIN, 1983).

Assim, a linha de estudo sobre estilos parentais englobou também as familias
negligentes. Porém cabe aqui diferenciar o que € um estilo parental negligente do
gue € a negligéncia abusiva, considerada uma violéncia contra crianca. A negligéncia
considerada como maltrato ocorre quando 0s responsaveis ndo conseguem garantir

as necessidades basicas (necessidades fisicas, sociais, psicoldgicas e intelectuais)
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(ROIG; OCHOTORENA, 1993). Ja o estilo parental negligente refere-se aos pais que
ndo se envolvem com seus papéis de pais e a longo prazo, os componentes do
papel parental tendem a diminuir cada vez mais, as vezes a desaparecer, até restar
uma minima relagéo funcional entre pais e filhos (MACCOBY; MARTIN, 1983).

Lamborn et al. (1991) contribuiram nos estudos sobre estilos parentais
quando elaboraram duas escalas que mediam estes dois estilos separadamente,
uma de responsividade e outra de exigéncia. A escala de responsividade mede o
guanto o adolescente percebe seus pais como amorosos, responsivos e envolvidos.
A escala de exigéncia mede o quanto os pais monitoram e supervisionam o0
adolescente. A combinag&o das dimensdes permite classificar o estilo parental dos pais.
Nos resultados foi importante a comprovacdo de que adolescentes que descrevem
seus pais como indulgentes sdo diferentes dos que descrevem seus pais como
negligentes. Estas duas escalas foram traduzidas para o portugués e validadas no
Brasil por Costa, Teixeira e Gomes (2000). Darling e Steinberg (1993) realizaram
uma revisao histérica do conceito de estilo parental, incluindo criticas e mudancas,
propondo o entendimento de estilo parental como o contexto em que 0S pais
influenciam seus filhos através de suas praticas de acordo com suas crencas e
valores, indo além da combinacao entre exigéncia e responsividade. Ressaltaram a
importancia de se manter clara a diferenca entre estilo parental e praticas parentais
(DARLING; STEINBERG, 1993). As praticas parentais correspondem a comportamentos
definidos por contetudos especificos e por objetivos de socializacéo; diferentes praticas
parentais podem ser equivalentes para um mesmo efeito no filho. As préaticas sédo
estratégias com o objetivo de suprimir comportamentos considerados inadequados
ou de incentivar a ocorréncia de comportamentos adequados (ALVARENGA, 2001).

Os pais podem utilizar-se da combinacdo de varias destas estratégias,
variando de acordo com as situagdes (REPPOLD et al. 2002). J& os estilos parentais
constituem o conjunto de atitudes dos pais que cria um clima emocional em que se
expressam 0s comportamentos dos pais, 0s quais incluem as praticas parentais e
outros aspectos da interacdo pais-filnos que possuem um objetivo definido, tais
como: tom de voz, linguagem corporal, descuido, mudanca de humor (DARLING,
STEINBERG, 1993). Os estilos parentais sdo manifestacoes dos pais em direcdo a
seus filhos que caracterizam a natureza da interacédo entre esses (REPPOLD et al.,
2002).
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Lamborn e colaboradores (1991) realizaram uma pesquisa com uma amostra
heterogénea de aproximadamente 4000 individuos e tiveram o seguinte resultado:
adolescentes que perceberam seus pais como autoritativos mostraram mais aspectos
positivos de desenvolvimento (alto indice de competéncia psicologica e baixo indice
de disfuncdo comportamental e psicoldgica), enquanto 0os que perceberam seus pais
como negligentes mostraram aspectos negativos; adolescentes que viram seus pais
como autoritarios ou como indulgentes apresentaram caracteristicas tanto positivas
guanto negativas. Parte dos mesmos adolescentes (2300 individuos) que participaram
desta pesquisa responderam aos mesmos questionarios um ano depois. Observou-se
gue as diferencas de ajustamento do adolescente conforme o estilo parental de seus
pais mantiveram-se ou ainda tiveram um aumento (STEINBERG et al., 1994).

Os filhos de pais autoritativos tém sido associados sempre a aspectos positivos
como melhor desempenho nos estudos (STEINBERG; DARLING; FLETCHER, 1995;
COHEN; RICE, 1997), uso de estratégias adaptativas (AUNOLA; STATTIN; NURMI,
2000), maior grau de otimismo (WEBER; VIEZZER; BRANDENBURG, 2002). Enfim,
filhos de pais autoritativos sdo vistos como socialmente e instrumentalmente mais
competentes do que os filhos de pais ndo autoritativos (DARLING, 1999).

Os filhos de maes autoritarias em geral apresentam comportamento de
externalizacdo (agressao verbal ou fisica, destruicdo de objetos, mentira) e de
internalizacdo (retracdo social, depressédo, ansiedade) (OLIVEIRA et al., 2002). Em
outros estudos os filhos de pais autoritarios foram descritos como tendo tendéncia
para um desempenho escolar moderado, sem problemas de comportamento; porém
possuem pouca habilidade social, baixa autoestima e alto indice de depresséo
(COHEN; RICE, 1997; DARLING, 1999).

Pesquisas realizadas com apenas os trés tipos de estilos (autoritativos,
autoritarios e permissivos), encontraram que os filhos de pais permissivos tendem
a apresentar uso de tabaco e alcool (COHEN; RICE, 1997), baixa capacidade de
autorregulacdo (PATOCK-PECKHAM et al.,, 2001) e baixa habilidade de reacdo a
conflitos (MILLER; DIIORIO; DUDLEY, 2002). Quando separados 0s pais permissivos
em indulgentes e negligentes, os resultados mais negativos aparecem relacionados
com os filhos de pais negligentes, que possuem o menor desempenho em todos o0s
dominios. Possuem baixo rendimento escolar, sintomas depressivos e baixa autoestima
(DARLING, 1999; RADZISZEWSKA et al., 1996), podem ter um desenvolvimento
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atrasado, problemas afetivos e comportamentais (QUINTIN, 2001) e possuem maior
indice de estresse (WEBER et al., 2002).

Além de os estilos parentais influenciarem em diversos aspectos no
desenvolvimento dos filhos, podem estar determinando o estilo parental que os filhos
vao adotar futuramente com transmisséo intergeracional de estilos parentais, como
por exemplo, o autoritarismo de avls e maes, ou seja, as filhas educadas por maes
autoritarias tenderam a adotar este mesmo estilo parental com seus préprios filhos
observado por Oliveira et al., (2002).

Entdo o modo que os filhos percebem seus pais como amorosos, responsivos
e envolvidos é responsividade (COSTA et al., 2000). A exigéncia € a avaliacao do
guanto seus pais 0s monitoram e supervisionam (COSTA et al., 2000). Este conjunto
determina o estilo parental da familia, que pode ser de quatro modelos: autoritativo,
negligente, autoritario e permissivo. O melhor estilo é o autoritativo com alto escore de
exigéncia e alto escore de responsividade, ou seja, muito afeto, muito limite e muita
participacdo dos pais na vida do filho (COSTA et al.,, 2000). O pior estilo € o
negligente com baixo escore de exigéncia e baixo escore de responsividade, ou
seja, pouco afeto, poucas normas e pouca participacdo dos pais na vida do filho
(COSTA et al., 2000). O estilo autoritario caracteriza-se com muitas normas, pouco
afeto e pouca participagdo na convivéncia com os filhos, ou seja, muita exigéncia e
pouca responsividade (COSTA et al.,, 2000). O estilo parental permissivo tem o
predominio do afeto com poucas regras e pouca supervisdo das atividades do filho,

portanto, pouca exigéncia e muita responsividade (COSTA et al., 2000).

2.3.3 Qualidade na interagdo familiar

As relacOes familiares sdo grandes responsaveis por propiciar o desenvolvimento
de repertorios comportamentais da crianca e do adolescente que podem ser
adequados socialmente ou ndo, o que leva os filhos a apresentarem predominancia
de um ou outro € o tipo da qualidade na interacdo familiar: protecdo ou risco
(WEBER, 2009). Fatores familiares positivos vém sendo relacionados a um melhor
desempenho dos filhos nas diversas areas, menos problemas comportamentais,

menor envolvimento com alcool e droga (WEBER, 2009). O contrario tem sido
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encontrado nas familias onde prevalecem os fatores negativos e € qualificada como
de risco para o desenvolvimento de filhos (WEBER, 2009).

A qualidade da interacdo familiar pode abranger o envolvimento, regras e
monitoria, comunicacao positiva dos filhos, comunicacdo negativa, clima conjugal
positivo, clima conjugal negativo, puni¢cdo corporal, modelo parental e sentimento
dos filhos (WEBER, 2009).

O envolvimento corresponde a participacdo dos pais na vida dos filhos, ou
seja, se 0s pais dao apoio, sdo sensiveis as reacdes dos filhos e estdo presentes no
dia a dia dos filhos (WEBER, 2009). Engloba também a demonstracdo de amor dos
pais para seus filhos, pelo carinho fisico ou pela verbalizacao positiva, como elogios, e
disponibilidade, dando oportunidade para didlogo e autonomia do filho (WEBER,
2009).

As regras e a monitoria correspondem a dois aspectos: a existéncia de
regras, ou seja, normas definindo os limites do filho e a ocorréncia da monitoria, ou
seja, supervisdo do cumprimento destas normas estabelecidas e do monitoramento
das atividades do filho (WEBER, 2009).

A comunicagdo positiva dos filhos constitui a existéncia de dialogo
construtivo na interacdo, se os filhos se sentem a vontade para falarem de si para
seus pais, 0 que indica disponibilidade e a abertura destes para o dialogo (WEBER,
2009).

A comunicacdo negativa € observada nas maneiras inadequadas dos pais
falarem com seus filhos; quando demonstram falta de controle emocional dos pais e,
portanto, tanto na inadequacdo de conteudo como na forma de expressdo, por
exemplo, ameacgas, xingamentos, gritos e humilhacdes (WEBER, 2009).

O clima conjugal positivo corresponde a boa relacdo entre o casal, afeto,
dialogo e respeito (WEBER, 2009).

O clima conjugal negativo aparece quando os pais interagem de forma
agressiva, com brigas, xingamento e didlogo negativo (WEBER, 2009)..

A punicéo fisica ou corporal corresponde a palmada utilizada pelos pais para
corrigir ou controlar o comportamento dos filhos; tanto se os pais batem para
disciplinar os filhos, quanto se eles batem como forma de descarregar emocdes
acumuladas (WEBER, 2009).

O modelo parental é o comportamento dos pais frente os filhos como

exemplos positivos com coeréncia com o que ensinam (WEBER, 2009). O
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sentimento dos filhos corresponde como os filhos se sentem em relacdo aos seus
pais em relagéo ao afeto (WEBER, 2009).

As praticas parentais correspondem a comportamentos definidos por contetdos
especificos e por objetivos de socializacao, incluindo estratégias usadas para suprimir
comportamentos considerados inadequados ou para incentivar a ocorréncia de
comportamentos adequados (DARLING, STEINBERG, 1993; ALVARENGA, 2001).
Diversas sao as praticas educativas parentais, as pesquisas ajudam a mostrar quais
dessas praticas sédo mais positivas para o desenvolvimento de criancas e adolescentes.
O relacionamento afetivo significa demonstracéo de amor dos pais para seus filhos,
pelo carinho fisico ou pela verbalizacao positiva.

E importante a aceitac&o incondicional do filho, ou seja, o afeto ndo contingente
ao comportamento deste. Além disso, 0s pais devem prestar atencao e valorizar 0s
momentos em que o filho age adequadamente, apresentando consequéncias positivas.
O envolvimento é outra pratica educativa que esta interligada, mas se distingue do
relacionamento afetivo porque corresponde a participacdo dos pais na vida dos filhos.
Pais envolvidos dao apoio, sdo sensiveis as reacdes dos filhos, estdo presentes e
disponiveis no dia-a-dia. Filhos de pais afetivos e envolvidos apresentam repertorios
mais adequados (SARTOR, YOUNISS, 2002; SALVADOR, WEBER, 2005).

Apresentar regras e monitora-las implica primeiro: definir o que o filho deve
fazer, como e quando; segundo: supervisionar o0 cumprimento das regras e monitorar
as atividades do filho. A obediéncia dos filhos € muito maior se a explicacdo da regra for
clara, incluindo o que se deve fazer, quando e as consequéncias caso a crian¢ca obedeca
ou caso desobedeca. A monitoria dos pais influencia positivamente no desenvolvimento
dos filhos, diminuindo principalmente a probabilidade de comportamentos de risco
(CEBALLO et al., 2003).

A comunicacao entre pais e filhos indica como se caracteriza o didlogo na
interacdo. Quando a comunicacao € positiva, ha expressao de opinides, consideracao
das preferéncias dos filhos, incentivo a falar sobre problemas, disponibilidade para
ouvir o filho. Essas trocas verbais positivas contribuem para aumentar a confianca e
a compreensao (NYDEGGER, MITTENESS, 1991). A comunicagdo negativa inclui
auséncia desses aspectos citados ou um dialogo negativo e coercitivo.

Outra préatica educativa parental muito estudada € a punigdo corporal, que
corresponde a palmada utilizada pelos pais para corrigir ou controlar comportamentos

dos filhos. Estudos atuais tém demonstrado pontos negativos do uso da punicao
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corporal na interacdo pais-filhos, por diversos motivos (BRANDENBURG, WEBER,
2005), dentre eles, encontra-se as associacfes do uso frequente de punigcbes
corporais com comportamentos agressivos com colegas (STRASSBERG et al., 1994),
baixo autoconceito (BARRISH, 1996) e outros aspectos negativos.

A apresentacdo dos pais como modelo positivo para os filhos pode ser
entendido como uma pratica educativa ao serem considerados 0os comportamentos
dos pais que servem de exemplo para filhos, especialmente comportamentos
gue indicam valores e modelos morais (WEBER, 2009). O exemplo positivo dos pais
é forma de aumentar a probabilidade de ocorréncia de comportamentos adequados
dos filhos (ALVARENGA, 2001).

2.3.4 Fatores de protecao e fatores de risco

Os fatores de risco “sdo condi¢cdes ou variaveis que estao associadas a uma
alta probabilidade de ocorréncia de resultados negativos ou indesejaveis” (REPPOLD
et al., 2002). Sendo assim, pode-se pressupor que praticas educativas inadequadas ou
auséncia de praticas positivas que estdo associadas a problemas de desenvolvimento
em criangcas e adolescentes poderiam ser consideradas como fatores de risco
presentes na esfera familiar. Os fatores de protecdo referem-se a condi¢gbes contrarias
as de risco, ou seja, sao condicBes ou variaveis que modificam e/ou melhoram a
resposta do individuo, diminuindo a probabilidade deste desenvolver problemas de
desenvolvimento (REPPOLD et al., 2002). Para estes autores, uma das formas de
protecdo refere-se a caracteristicas e qualidade das interacbes familiares. Portanto,
novamente, pode-se pressupor que praticas educativas positivas e auséncia de
praticas inadequadas estdo associadas a comportamentos pro-sociais e de competéncia
em criancgas e adolescentes, e poderiam ser consideradas como fatores de protecao
presentes na esfera familiar (WEBER, 2009).

De acordo com as pesquisas apresentadas anteriormente, pode-se concluir
gue escores altos das escalas positivas do EQIF e baixo nas negativas referem-se
a fatores de protecéo para a crianga ou adolescente, pois foram os participantes que
apresentaram melhor saide mental, acreditavam mais neles mesmos e se relacionavam

melhor com os outros (WEBER, 2009). Por outro lado, escores altos nas escalas
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negativas do EQIF e baixo nas positivas referem-se a fatores de risco, 0s
participantes com esse perfil apresentaram piores condi¢cdes de saude mental, pior

autoimagem e pior relacionamento com os outros (WEBER, 2009).

2.4 AS DIFICULDADES PARA A TRANSICAO PARA O AMBULATORIO DOS
ADULTOS

Trabalhar no seguimento de adolescentes transplantados de figado é
uma atividade com muitos desafios, porém com oportunidade para comemoracao
principalmente levando-se em conta a sobrevida que é cada vez maior (BELL and
SAWYER 2010). H& necessidade de haver parceria com profissionais de cuidados
primarios e preventivos para manter boa aderéncia ao tratamento (BELL et al. 2008).

Em 2008, representantes de varios grupos de transplante hepatico reuniram-se
para discutir sobre a transicdo de seus pacientes adolescentes para o ambulatério
dos adultos a fim de garantir a continuidade do sucesso a longo prazo apesar da
dependéncia da medicacdo imunossupressora e concordaram sobre a necessidade
de treinamento e estudos na area da adolescéncia, de pesquisas sobre as melhores
praticas e andlise da evolucdo, bem como sobre a utilizacdo dos recursos da
comunidade (BELL et al., 2008).

Em adolescentes entre de 15 e 19 anos que foram transplantados foi
constatado aumento da mortalidade de mais de trés vezes quando comparados a
seus pares de 10 a 14 anos (BELL et al., 2008; BELL and SAWYER, 2010). Por este
motivo o0 objetivo da transicdo destes pacientes para o ambulatério de adultos é
maximizar a longevidade com a melhor qualidade de vida possivel e com o minimo
de complicacdes. A teoria da autodeterminagcdo tem uma correlagdo maior com 0s
objetivos de saude e inclui trés necessidades psicoldgicas: autonomia, competéncia
e relacdes parentais (BELL and SAWYER, 2010).
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A transicdo para o ambulatério dos adultos deve ser efetuada apds terem
sido atingidas algumas metas que estdo enumeradas no Quadro 4.

MARCOS PARA TRANSICAO DE ADOLESCENTES PARA O AMBULATORIO DOS ADULTOS

1. Entendimento e capacidade de descrever a causa da insuficiéncia hepatica e a necessidade de transplante

2. Capacidade de saber informar sobre sua medicagao

3. Consciéncia das implicagdes a longo e curto prazo da condigdo de transplantado em sua vida como um todo
(prevencéao de infecgBes, aspiracdes escolares e académicas e vocacionais)

4. Compreensao dos efeitos de sua doenca na saude sexual e reprodutiva, incluindo:

- o efeito da gestacdo no seu bem-estar

- 0 efeito da medicacgao contraceptiva

- qualquer efeito teratogénico da sua medicacao

- 0 papel do aconselhamento genético e risco genético da sua doenca recorrer na prole se pertinente para sua condi¢ao

5. Demonstracdo do senso de responsabilidade na sua prépria condicéo de salde:

- conhecer todos 0s nomes, as indicacdes e dosagens de sua medicacao

- conseguir solicitar renovagao de suas receitas

- preparar sua propria medicagédo

- saber comunicar-se com seu provedor de salde se necessario, mesmo em uma situagédo de emergéncia, incluindo
saber o nimero do telefone

- habilidade de fazer, conservar o calendério e seguir com seus cuidados

6. Capacidade de prover seus principais cuidados independentemente

7. Prontiddo expressa de migrar para o ambulatério dos adultos

QUADRO 4 - REQUISITOS PARA TRANSICAO DE ADOLESCENTES PARA CLINICA MEDICA
FONTE: BELL et al. (2008)

Para que ocorra uma transicao tranquila os pais devem estar preparados e o
paciente, em boas condicbes de saude (BELL et al., 2008). A equipe pediatrica
precisa ser encorajada para efetuar a transferéncia e a equipe de transplante de
adultos precisa estar sensibilizada no sentido de efetuar as adequacgdes ao atendimento
conforme as necessidades do adolescente (BELL et al., 2008).

A transicdo pode ser feita de varias formas, tais como: intercalando consultas
nos dois ambulatorios, o pediatra apresentando seu paciente a equipe dos adultos,
um meédico hebiatra nas consultas dos adolescentes nos dois ambulatérios ou um
ambulatério de transicdo a parte do atendimento do transplante. Nossa experiéncia,
ainda incipiente, € a presenca do hebiatra nas consultas dos dois ambulatorios
permitindo ao paciente participacdo ativa na discusséao das questdes da adolescéncia e
dos cuidados de saude integral (BERMUDEZ et al., 2010 e 2011). Este modelo
permite uma consulta mais completa sem que o paciente adolescente ou adulto
jovem tenha necessidade de faltar aos seus compromissos escolares, do trabalho ou
ao lazer (BERMUDEZ et al., 2010 e 2011).

Muitas vezes as necessidades psicossociais dos adolescentes, além de néo
serem atendidas, sdo mascaradas pela familia devido aos prolongados cuidados de

saude. Os individuos que sobrevivem por um longo periodo com a expectativa sobre
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a natureza terminal da doenca anterior ao transplante ficam despreparados para o
processo de transi¢do da infancia para a adolescéncia e a idade adulta (Leithead,
Ferguson and Hayes 2008). Até mesmo a cicatriz de uma cirurgia na infancia pode
comprometer a imagem corporal com risco de isolamento, por causa do medo da
rejeicdo de potenciais parceiros sexuais (DEW et al., 2009).

O pediatra, que deveria ter o papel essencial na transferéncia de adolescentes
para os servi¢cos de saude dos adultos, muitas vezes e de modo inconsciente, acaba
atuando como um fator dificultoso por ndo demonstrar confianca plena em seus
colegas (FOX, 2002).

Apesar de geralmente existir uma atitude positiva em relacao a transferéncia
para 0 ambulatério dos adultos, alguns adolescentes observaram que o0s
profissionais de saude do ambulatério de transicdo precisam melhorar o
encaminhamento principalmente no que diz respeito a informagdes sobre novo local
e nova equipe (ANTHONY et al., 2010).

Um estudo realizado na Suica com 209 especialistas que atendem adultos
demonstrou que 54% dos médicos ndo dedicavam tempo algum da consulta com a
presenca apenas do seu adolescente (ANTHONY et al., 2010). Como a consulta
transcorria integralmente com seus pais, havia dificuldades na abordagem adequada
de temas como sexualidade, uso e abuso tanto de alcool e tabaco como drogas
ilicitas, nutricdo, questbes familiares e emocionais. Além disso, 46% dos
especialistas que atendem adultos ndo tiveram contato prévio com o especialista
pediatrico e 58,8% nao trabalhavam com protocolo (ANTHONY et al., 2010). No Reino
Unido, foi observada reducao de 94% para 57% no seguimento em transplante renal
apos dois anos de transicdo (LABA et al., 2008).

O Departamento de Saude do Reino Unido elaborou em 2008 um protocolo
para transicdo (‘Transition: moving on well'- from paediatric to adult health care) o
que facilitou o atendimento de adolescentes que necessitam acompanhamento por
doenca cronica ou necessidade especial (LYON, KUEHL and McCARTER, 2006;
PYWELL, 2010).

2.4.1 Aptidao para a transicdo do ambulatorio pediatrico ao servico de adultos
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Mesmos os adolescentes cujos cuidados de salde sao relativamente pouco
complicados podem ser beneficiados se forem preparados para transicdo da pediatria
para clinica médica, pois ha diferencas entre a assisténcia prestada (BERMUDEZ et
al.,, 2011). A pediatria foca seu atendimento na familia, foca em saude integral e no
desenvolvimento, a influéncia parental significativa na tomada de deciséo e trabalha
com equipe multidisciplinar. No entanto, o ambulatério de adultos trabalha diferente
no tipo e nivel de suporte, tomada de decisédo, consentimento e envolvimento da
familia (BERMUDEZ et al., 2011).

Entdo a transicdo é definida como o movimento planejado e objetivo de
adolescentes com condi¢cdes médicas cronicas da pediatria para o servico de saude
dos adultos, incluindo o envolvimento dos adolescentes no manejo da sua condicao;
o0 conhecimento do jovem e da sua familia sobre sua doenca e seus cuidados; o
entendimento de seu potencial pessoal para atividades, educacao, lazer e trabalho;
o desenvolvimento integral da adolescéncia com boa autoestima e autoconfianca
(BERMUDEZ et al., 2011). O programa de transi¢cao deve ter objetivos para trabalhar
seus diferentes estagios na adolescéncia inicial (10 a 13 anos), média ou
intermediaria (14 a 17 anos) e final (18 a 20 anos), propiciando desenvolvimento da
autoestima e identidade, autonomia pessoal e independéncia, estabilidade
psicossocial, conhecimento continuo de saude sexual e reprodutiva, educacéo
continuada profissional e planejamento para sua independéncia econbmica, estilo
ativo de vida saudavel (BERMUDEZ et al., 2011). Como estratégia a equipe de
saude deve propiciar o atendimento dos adolescentes sem seus pais para 0
aprendizado de apresentar sua histéria, perguntar dividas e curiosidades e responder
quando arguido, lutar por si mesmo (BERMUDEZ et al., 2011). Pode prover folderes,
revistas, guias educativos ou mesmo jornais virtuais com informacdes sobre
adolescéncia e saude, assim como promover reunides de grupo dos pais, dos irmaos
e dos pacientes adolescentes virtual ou pessoalmente e conversar sobre a transicéao
e 0 servigco dos adultos (BERMUDEZ et al., 2011). Os profissionais de saude podem
indicar ou baixar informacdes de sites de outros servicos que oferecem a
comunidade estratégias da transicdo (BERMUDEZ et al., 2011).

Apenas 10% dos adolescentes com doengas cronicas de 16 a 19 anos e
pais receberam informacdes sobre transicdo do ambulatério pediatrico para o de
adultos, porém 85,3% queriam efetuar sua transferéncia e 82,5% dos pais também a

desejavam, em um estudo com 137 pacientes (WONG et al., 2010).
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Caillaud et al. (2011) constataram que a maioria dos 65 adolescentes
maiores de 16 anos infectados pelo HIV tiveram uma transferéncia bem sucedida
avaliada em seguimento de 20 meses e a variavel de maior impacto é a boa adesao ao
tratamento.

Rachel Annunziato et al. (2007) acompanharam 14 adolescentes transplantados
hepéticos e concluiram que a aderéncia decresce apds transicdo. Ja Van
Walleghem, MacDonald e Dean (2008) constataram que um programa de
acompanhamento periddico a cada seis meses por telefone ou email pode assegurar
mais seguimento as consultas e adesdo a medicacdo com menos hipoglicemia severa
e internagbes por cetoacidose metabdlica em 82 adolescentes de 18 anos de idade
com diabetes tipo 1, que foram preparados para transferéncia ao ambulatério dos
adultos comparados com 64 pacientes com 19 a 25 anos com a mesma doenca que
nao passaram por um programa de transi¢cao. No primeiro grupo apenas 11% perdeu
seguimento, enquanto que no segundo grupo esta perda foi 40%. Gleeson e Turner
(2011) confirmam em seu estudo que um programa de transicdo € fundamental.
Wojciechowski, Hurtig e Dorn (2002) em sua pesquisa com adolescentes e jovens
com anemia falciforme afirmaram que a evolucao na idade adulta ndo é boa, porém
um programa de transicdo estruturado e a manutencdo de contato periédico com o
paciente pela enfermeira pode assegurar melhor seguimento e evolucdo. Holmes-
Walker, Llewellyn e Farrell (2007) organizaram um suporte telefénico e
acompanharam 191 adolescentes e jovens com diabetes tipol entre julho de 2001
e marco de 2006 e constataram diminuicdo em um ter¢co dos internamentos por
cetoacidose diabética e a hemoglobina glicada diminuiu de 9,3% para 8,8%, concluindo
gue os jovens terdo bom controle se o suporte adulto for adequado.

Alguns programas de transicdo avaliam o progresso de suas atividades por
instrumentos chamados de passaportes para 0s pacientes e seus responsaveis com
livre acesso nos sites de hospitais que fazem o acompanhamento de criancas e
adolescentes com doencas cronicas, como por exemplo da Universidade de
Washington em Seatle e da Universidade da Florida entre outros europeus. Um dos
primeiros instrumentos nesta modalidade é MyHealth passport disponivel no site do
The Sick Children Hospital of Toronto. Inicialmente havia apenas o passaporte do
adolescente e posteriormente para 0s pais ou responsaveis e em 2011 foi incluido o

passaporte para o profissional de saude responsavel pelo acompanhamento clinico.
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Uma melhor preparagéo para transferéncia para o atendimento dos adultos é
conseguida quando se discute reiteradas vezes sobre transicdo com fortalecimento
da independéncia dos adolescentes e auto-gestdo de competéncias para atravessar
0 abismo entre os cuidados pediatricos e de adultos. (VAN STAA et al., 2011). Deve-
se comecgar cedo sem comprometer o envolvimento dos pais e com a construgéo de
vinculos entre os dois servicos para aumentar a confiangca nas duas equipes e as
avaliacOes de prontiddo para transferéncia sao Uteis (VAN STAA et al., 2011).

Apesar do transplante hepético ser um sucesso porque é o transplante de
orgdo solido de melhor longevidade com adaptacédo a vida em melhor condicao de
salude e integracdo a sociedade, requere imunossupressdo com menos efeitos
colaterais, os adolescentes e jovens constituem um desafio (SEYFERT-MARGOLIS
and FENG, 2010). Muitos acreditam na tolerancia ao enxerto, que € o convivio entre
0 receptor do 6rgdo e o 6rgado recebido sem a necessidade do uso de medicacéo
imunossupressora que existe mais como um conceito do que realidade, apesar de ter
sido descrita em alguns servicos de transplante hepatico em pacientes com taxas que
variam de zero a 42% (SEYFERT-MARGOLIS and FENG, 2010).
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3 MATERIAL E METODOS

3.1 TIPO DO ESTUDO

E uma pesquisa aplicada quantitativa, explicativa, transversal.

3.2 LOCAL DO ESTUDO

O estudo foi realizado nos ambulatorios do Transplante Hepatico Pediatrico
e Transplante Hepatico Adulto do Hospital de Clinicas da Universidade Federal
do Parané realizado durante 01 de maiode 2010 a 30 de junho de 2011.

3.3 POPULACAO DE ESTUDO

A populacao do estudo consta de 32 pacientes de 12 a 30 anos que foram
submetidos ao transplante hepatico na infancia ou na adolescéncia e fazem
acompanhamento médico periédico nos ambulatérios do Transplante Hepético Pediatrico

e Adulto do Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana.

3.4 CRITERIOS DE INCLUSAO

Foram considerados critérios de inclusdo: ter sido submetido a transplante
hepatico na infancia ou na adolescéncia, fazer seguimento nos ambulatérios do
Transplante Hepatico e ter aceitado responder os sete instrumentos da pesquisa e

também o responsavel precisou consentir o passaporte.
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3.5 CRITERIOS DE EXCLUSAO

Foram excluidos os pacientes que ndo aceitaram responder ao questionario

ou passaporte.

3.6 TECNICA DE AMOSTRAGEM

Foram incluidos todos os pacientes gue faziam acompanhamento no ambulatério
do Transplante Hepético adulto e pediatrico do Hospital de Clinicas da Universidade
Federal do Parand, adolescentes ou adultos jovens, que receberam o enxerto na

infancia ou adolescéncia e que concordaram em participar da pesquisa.

3.7 AMOSTRA

O estudo contou com 30 pacientes transplantados de figado e no momento
do estudo estavam com idade de 12 a 30 anos. O transplante ocorreu na infancia ou
na adolescéncia e o seguimento foi no ambulatério de transplante hepético pediatrico e
até mesmo adulto devido ao hospital limitar a idade da pediatria em 14 anos, diferente
da Organizacdo Mundial de Saude e o Ministério da Saude do Brasil que estipula o
atendimento pediatrico até 19 anos, 11 meses e 29 dias. Apesar disto, muitos pacientes
permaneciam no ambulatorio pediatrico aléem dos 14 anos por solicitacdo prépria ou
dos pais, por ndo se apresentarem clinica e/ou laboratorialmente estaveis ou mesmo
a equipe ndo perceber maturidade para transicdo ao ambulatorio dos adultos. O
limite de idade para adulto jovem ou juventude é 30 anos pela Organizacdo Mundial
de Saude.

A doenca que motivou o transplante era hepatite autoimune em 9 pacientes,
colangite esclerosante em 5, cirrose criptogenética em 5, deficiéncia de alfa-1-
antitripsina em 4, hepatite B em 2, hepatite fulminante em 2, em um paciente foi por

doenca de Wilson e outro paciente foi por doenca de Alagille.
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O transplante foi realizado na infancia em 7 pacientes, na adolescéncia
inicial em 9 pacientes, na adolescéncia média em 8 pacientes e na adolescéncia
final em 6 pacientes. Quanto ao tempo decorrido do transplante: 12 pacientes tinham
até cinco anos, 12 pacientes tinham entre 5 e 10 anos e 6 pacientes estavam ha
mais de 10 anos transplantados.

Os pacientes e responsaveis foram convidados a participar da pesquisa e
agueles que concordaram e tinham boa escolaridade (oito anos ou mais de
educacdo formal) leram e responderam o0s questionarios, enquanto alguns com
baixa escolaridade (menos de oito anos de educacéo formal) necessitaram de ajuda
como a leitura das questoes.

3.8 ETICA EM PESQUISA

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de
Clinicas da Universidade Federal do Parand em 27 de abril de 2010.

CAAE: 0092.0.208.000-10

Registro no Comité de Etica e Pesquisa: 2186.0800 2010-040.

3.9 VARIAVEIS DE ESTUDO

As variaveis independentes sao aderéncia ao tratamento medicamentoso,
rejeicdo clinica (exames laboratoriais mostrando disfungédo hepatica e baixos niveis
séricos do imunossupressor), rejeicdo na biopsia, passaporte do adolescente e
passaporte do responsavel.

A aderéncia ao tratamento imunossupressor foi avaliada pelo depoimento do
paciente e da sua familia que toma a medicacdo diariamente nos horarios sem
Omissao ou atraso, o que também foi verificado na revisdo do prontuario.

A rejeicdo clinica pode ocorrer como resultado de baixa ades&o ao tratamento
imunossupressor, dose inadequada do tratamento imunossupressor ou outra

complicacdo diferente de rejeicdo. Quando ocorre, é feita a investigacdo da causa e
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pode ocorrer melhora com estabilizagdo sem necessidade de proceder bidpsia hepatica.
A biopsia pode mostrar rejeicdo ou outra alteracdo para o diagnostico etiolégico da
rejeicao clinica.

As variaveis dependentes ou categoricas sao satisfacdo com a vida, orientacdo
de vida, autoestima, resiliéncia, exigéncia e responsividade, estilos parentais, autoeficacia
geral percebida e qualidade da interagéo familiar (afeto/ envolvimento, punigdo corporal,
regras e monitoria, modelo moral, clima conjugal positivo, clima conjugal negativo,
comunicacao negativa dos pais, comunicacao positiva dos filhos e sentimentos do

filho) e passaporte do adolescente e do responsavel.

VARIAVEIS INDEPENDENTES VARIAVEIS DEPENDENTES
Aderéncia ao tratamento medicamentoso Satisfacdo com a vida
Rejeicéo clinica Orientagdo de vida
Rejei¢éo na biépsia Resiliéncia

Autoestima

Autoeficécia geral percebida
Exigéncia e responsividade
Envolvimento

Punicdo corporal

Regras e monitoria

Modelo moral

Clima conjugal positivo
Clima conjugal negativo
Comunicacédo positiva
Comunicagédo negativa
Sentimentos do filho
Passaporte do paciente

Passaporte do responsavel

QUADRO 5 — LISTA DAS VARIAVEIS INDEPENDENTES E DEPENDENTES
FONTE: O autor
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3.10 PROTOCOLO DE COLETA DE DADOS

Os instrumentos da pesquisa foram apresentados aos pacientes ao final da
consulta médica nos ambulatérios do Transplante Hepatico. Alguns responderam os
instrumentos neste momento da consulta e outros levaram para casa e devolveram
na consulta seguinte.

Os prontuarios foram revisados em relacdo a frequéncia as consultas, adeséo
ao tratamento e rejeicao. A frequéncia foi considerada boa quando os pacientes vinham
ao ambulatorio na data agendada com os exames previamente COLEtados e, se
eventualmente, estivesse impossibilitado reagendava e comparecia a consulta
na semana seguinte. A frequéncia foi considerada ruim quando falta a consulta na
data agendada ou ndo realizava exames o que demandava novo agendamento
para avaliagao.

A ndo adesdo ao tratamento foi definida como o ndo cumprimento das
orientacbes médicas ao uso da medicacdo (quando negavam se perguntados
diretamente se usavam corretamente a medicacdo), quando admitiam que esqueciam
de tomar a medicacdo ou se ocorria atraso ou niveis séricos baixos da medicacao
imunossupressora.

A rejeicao clinica foi considerada quando os exames laboratoriais mostraram
alteracdo da bioquimica hepatica com aumento de transaminases ou aumento de
gamaglutamiltranspeptidase ou fosfatase alcalina associada a baixos niveis sérios

do imunossupressor e/ou a hdo adeséao.

A rejeicao na biopsia foi definida quando ocorria diagndstico de rejeicdo no
exame anatomopatolédgico. Histologicamente caracteriza-se pela presenca de infiltrado
inflamatorio portal misto intersticial de células mononucleadas nos espacos porta,
endotelialite e por vezes infiltragdo de linfécitos nos ductulos e presenca de
eosinofilos (GAO, YAO et al., 2010).
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3.11 PROCEDIMENTOS E INSTRUMENTOS DE AVALIACAO DO PERFIL
PSICOLOGICO DO PACIENTE E DE SUA FAMILIA

Foram utilizados sete instrumentos para avaliacdo do perfil psicolégico dos
pacientes adolescentes e adultos jovens e sua familia e dois passaportes (um para o

paciente e outro para o responsavel), conforme indicado no quadro 4.

3.11.1 Escala de satisfacdo com a vida

Esta escala esta validada no Brasil. Contém cinco questdes respondidas pelo
paciente avaliadas pelo sistema Likert de sete pontos, variando entre '‘Concordo
totalmente' e 'Discordo totalmente'(DIENER et al., 1985). O escore bruto é obtido por
meio da soma da pontuacdo de cada questdo. O grau de satisfacdo com a vida é
categorizado entre extremamente satisfeito e muito insatisfeito, de acordo com o0s
seguintes pontos de corte: a) 30-35: Extremamente satisfeito, muito acima da média;
b) 25-29: Muito satisfeito, acima da média; c) 20-24: Razoavelmente satisfeito, na
média para adultos; d) 15-19: Ligeiramente insatisfeito, um pouco abaixo da média;
e) 10-14: Insatisfeito, nitidamente abaixo da média; f) 5-9: Muito insatisfeito, bem

abaixo da média.

ESCALA DE SATISFACAO COM A VIDA
(DIENER et al., 1985)

A seguir, vém cinco afirmac¢des com as quais vocé pode concordar ou discordar. Usando a

escala de 1 a 7, indique o quanto vocé concorda com cada item.

(1)=Discordo totalmente (2)=Discordo (3)=Discordo um pouco (4)=N&do concordo nem

discordo (5)=Concordo um pouco (6)=Concordo (7)=Concordo totalmente

1. Na maioria dos aspectos, minha vida esta proxima do meu ideal. ()

2. As condi¢Bes da minha vida sédo excelentes. ()
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3. Estou inteiramente satisfeito com a minha vida. ()
4. Até hoje, consegui as coisas mais importantes que desejei na vida. ()
5. Se pudesse viver outra vez, ndo mudaria nada. ()

3.11.2 Teste de orientacdo da vida

O teste foi criado por Scheier, Carver (2002), adaptado e validada por
Bandeira et al. (2002) e avalia o otimismo do paciente em relacdo a eventos futuros.
Contém 10 questdes avaliadas pelo sistema de Likert de 5 pontos, variando entre
‘Concordo totalmente' e 'Discordo totalmente. Dentre as questdes, trés questdes sao
afirmacdes positivas (itens 1, 4 e 10), trés sao negativas (itens 3, 7 e 9) e quatro séo
neutras (2, 5, 6 e 8). Como estas ultimas ndo avaliam o constructo otimismo n&o séo
incluidas na analise de dados. Na andlise estatistica, os itens negativos séo invertidos
e, entdo, somados aos itens positivos. O indice de otimismo é calculado por meio da

soma destes seis itens.

TESTE DE ORIENTACAO DE VIDA
(SCHEIER; CARVER, 1992)

Seja o(a) mais sincero(a) possivel e procure nao deixar sua resposta a uma questéo influenciar
suas respostas as outras questdes. Assinale os itens indicando o seu grau de acordo, conforme

a seguinte escala:

(0)=Discordo totalmente (1)=Discordo (2)=Neutro (3)=Concordo (4)=Concordo totalmente

1. Nos momentos de incerteza, geralmente eu espero que acontega o melhor. ()
2. E féacil para mim relaxar. ()
3. Se alguma coisa ruim pode acontecer comigo, vai acontecer. ()
4. Eu sou sempre otimista com relagdo ao meu futuro. ()
5. Eu gosto muito da companhia de meus amigos e amigas. ()
6. E importante para mim manter-me em atividade. ()
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Quase nunca eu espero que as coisas funcionem como eu desejaria. ()
Eu ndo me zango facilmente. ()
9. Raramente eu espero gue coisas boas acontecam comigo. ()

10. De maneira geral, eu espero que me acontecam mais coisas boas do que

coisas ruins. ()

3.11.3 Escala de resiliéncia

Esta escala foi criada por Wagnild, Young (1993), adaptada e validada no
Brasil por Pesce et al. (2005) e contém 25 questdes respondidas pelos pacientes. A
avaliacdo é feita pelo sistema de Likert de sete pontos, variando entre ‘Concordo
fortemente' e 'Discordo fortemente'. As pontuacfes da escala divergem entre 25 a 175

pontos, sendo que os valores altos indicam alta resiliéncia.

ESCALA DE RESILIENCIA
(WAGNILD; YOUNG, 1993)

Por favor, responda os itens abaixo indicando seu grau de concordancia com as afirmacoes

de acordo com os itens:

(1)=Discordo totalmente (2)=Discordo (3)=Discordo um pouco (4)=N&do concordo nem

discordo (5)=Concordo um pouco (6)=Concordo (7)=Concordo totalmente

1. Quando eu fago planos, eu levo-os até o fim. ()
2. Eu costumo lidar com os problemas de uma forma ou de outra. ()
3. Eusou capaz de depender de mim mais do que qualquer outra pessoa. ()
4. Manter interesse nas coisas € importante para mim. ()
5. Eu posso estar por minha conta se eu precisar. ()
6. Eu sinto orgulho de ter realizado coisas em minha vida. ()
7. Eu costumo aceitar as coisas sem muita preocupacao. ()
8. Eu sou amigo de mim mesmo. ()
9. Eu sinto que posso lidar com varias coisas ao mesmo tempo. ()



10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.
23.
24.
25.

Eu sou determinado.

Eu raramente penso sobre o objetivo das coisas.

Eu faco as coisas um dia de cada vez.

Eu posso enfrentar tempos dificeis porque ja experimentei dificuldades antes.
Eu sou disciplinado.

Eu mantenho interesse nas coisas.

Eu normalmente posso achar motivo para rir.

Minha crengca em mim mesmo me leva a atravessar tempos dificeis.

Em uma emergéncia, eu sou uma pessoa em quem as pessoas podem contar.
Eu posso geralmente olhar uma situacdo em diversas maneiras.

As vezes eu me obrigo a fazer coisas querendo ou néo.

Minha vida tem sentido.

Eu ndo insisto em coisas as quais eu ndo posso fazer nada sobre elas.
Quando eu estou numa situacéo dificil, eu normalmente acho uma saida.

Eu tenho energia suficiente para fazer o que eu tenho que fazer.

Tudo bem se ha pessoas que ndo gostam de mim.

3.11.4 Escala de autoestima

()
()
()
()
()
()
()
()
()
()
()
()
()
()
()
()
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Criada por Rosemberg (1965), validada no Brasil por Dini (2004). Contém 10

guestBes avaliadas pelo sistema de Likert de cinco pontos, variando entre '‘Concordo

totalmente' e 'Discordo totalmente’. A escala tem cinco itens que sao negativos, 0S

quais devem ser invertidos na analise (3, 5, 8, 9, 10). O escore de autoestima é

obtido por meio da soma destas questdes com os itens positivos. A escala é

analisada pelo seu escore total.
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ESCALA DE AUTOESTIMA
(ROSENBERG, 1965)

Por favor, responda como, geralmente, vocé se sente a respeito de vocé mesmo e marque
um “X” de acordo com os itens a seguir; veja que quanto maior o nimero, mais Vocé

concorda com a afirmacao:
(1)=Discordo totalmente (2)=Discordo (3)=Neutro (4)=Concordo (5)=Concordo totalmente

1. Eu sinto que sou uma pessoa de valor, pelo menos tenho valor como as outras

pessoas. ()
2. Eu sinto que eu tenho diversas qualidades boas. ()
3. Levando em conta todos os aspectos eu sinto que eu sou um fracasso. ()
4. Eu sou capaz de fazer coisas tdo bem quanto a maioria das pessoas. ()
5. Eu sinto que eu ndo tenho muito do que sentir orgulho em mim mesmo(a). ()
6. Eutenho uma atitude positiva em relagdo a mim mesmo(a). ()
7. Em geral, eu estou satisfeito comigo. ()
8. Eu gostaria que eu pudesse ter mais respeito por mim mesmo(a). ()
9. Eu certamente me sinto inatil as vezes. ()
10. As vezes eu penso que eu ndo sou bom em coisa alguma. ()

3.11.5 Escala de autoeficacia geral percebida

A versdo portuguesa desta escala foi criada Nunes, Schwarzer e Jerusalém
(1999) e contém 10 questdes respondidas pelo paciente sobre autoconfianca, adaptacéo
e enfrentamento avaliadas pelo sistema de Likert de quatro pontos, variando entre 1=De
modo nenhum € verdade, 2=Dificiimente é verdade, 3=Moderadamente verdade e

4=Exatamente verdade.
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ESCALA DE AUTOEFICACIA GERAL PERCEBIDA
(NUNES; SCHWARZER; JERUSALEM, 1999)

Responda as 10 afirmagdes seguintes marcando um “X” sobre o nimero que mais se
parece com o que VOCcé pensa.
1=De modo nenhum é verdade 2=Dificilmente é verdade 3=Moderadamente verdade

4=Exatamente verdade

1. Eu consigo resolver sempre os problemas dificeis se eu tentar 1 2 3 4
bastante.
2. Se alguém se opuser, eu posso encontrar os meio e as formas 1 2 3 4

de alcancar o que eu quero.

3. E féacil para mim, agarrar-me as minhas intencdes e atingir os 1 2 3 4
meus objetivos.

4. Eu estou confiante que poderia lidar, eficientemente, com 1 2 3 4

acontecimentos inesperados.

5. Gragas ao meu desembaraco, eu sei como lidar com situacdes 1 2 3 4
imprevistas.
6. Eu posso resolver a maioria de problemas se eu investir o 1 2 3 4

esfor¢o necessario.

7. Eu posso manter-me calmo ao enfrentar dificuldades porque eu 1 2 3 4
posso confiar nas minhas capacidades para enfrentar as situagoes.

8. Quando eu sou confrontado com um problema, geralmente eu 1 2 3 4
consigo encontrar diversas solugdes.

9. Se eu estiver com problemas, geralmente consigo pensar em 1 2 3 4
algo para fazer.

10. Quando tenho um problema pela frente, geralmente ocorrem-me 1 2 3 4

varias formas para resolvé-lo.

3.11.6 Escalas de exigéncia e responsividade
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Elaboradas originalmente por Lamborn et al. (1991), validadas no Brasil por
Costa et al. (2000) e adaptadas por Weber et al. (2002) para adolescentes. Essas
escalas contém 10 questdes que avaliam o quanto o paciente percebe seus pais,
durante a adolescéncia, como amorosos, responsivos e envolvidos e 6 perguntas que
medem o0 quanto 0s pais O monitoraram e supervisionaram. As questdes sao
avaliadas por meio de um sistema Likert de trés pontos (entre quase nunca e quase
sempre). Para a andlise dessas escalas foi utilizada a mediana da amostra para
avaliar se os escores alcancados pelo participante sdo altos ou baixos. Por meio das
pontuacbes em ambas as escalas os estilos parentais sdo categorizados: pais com
escore alto em ambas dimensdes correspondem ao estilo autoritativo; com escore
baixo em ambas dimensdes, ao estilo negligente; com escore baixo
em responsividade e alto em exigéncia, ao estilo autoritario; com escore alto
em responsividade e baixo em exigéncia, ao estilo permissivo. Por se tratar de uma
amostra pequena, foi feita a divisdo em dois grupos: estilo parental autoritativo
(oideal) e estilo ndo responsivo que abrange o estilo permissivo, negligente e

autoritario (aqueles estilos menos adequados ao bom funcionamento familiar).

ESCALAS DE EXIGENCIA E RESPONSIVIDADE
(LAMBORN et al., 1991)

Por favor, a respeito de seu PAI e sua MAE (ou sobre as pessoas por quem foi educado, por
exemplo: madrasta, padrasto, avd, avd, tio, tia, e outros), responda os itens a seguir

pensando em sua adolescéncia.

1. Até que ponto seu pai/mae TENTAVA saber onde vocé ia quando saia a noite?
Pai ( ) ndo tentava ( ) tentava pouco ( ) tentava bastante

Mae ( ) ndo tentava ( ) tentava pouco ( ) tentava bastante

2. Até que ponto seu pai/mae TENTAVA saber o que vocé fazia com teu tempo livre?
Pai ( ) ndo tentava ( ) tentava pouco ( ) tentava bastante

Mae ( ) ndo tentava ( ) tentava pouco ( ) tentava bastante

3. Até que ponto seu pai/mde TENTAVA saber onde vocé estava quando ndo estava na
escola?

Pai ( ) ndo tentava ( ) tentava pouco ( ) tentava bastante



10.

11.

12.

13.
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Mae ( ) ndo tentava ( ) tentava pouco ( ) tentava bastante

Até que ponto seu pai/méde REALMENTE sabia onde vocé ia quando saia a

noite?
Pai ( ) ndo sabia ( ) sabia pouco ( ) sabia bastante
Mae ( ) ndo sabia ( ) sabia pouco ( ) sabia bastante

Até que ponto seu pai/mae REALMENTE sabia o que vocé fazia com teu tempo livre?
Pai ( ) ndo sabia ( ) sabia pouco ( ) sabia bastante

Mae ( ) ndo sabia ( ) sabia pouco ( ) sabia bastante

Até que ponto seu pai/mae REALMENTE sabia onde vocé estava quando ndo estava

na escola?
Pai ( ) ndo sabia ( ) sabia pouco ( ) sabia bastante
Mae ( ) ndo sabia ( ) sabia pouco ( ) sabia bastante

Podia contar com a ajuda de meu pai/mée caso eu tivesse algum tipo de problema.
Pai ( )quase nunca () asvezes ( ) geralmente
Mae ( )quase nunca () asvezes ( )geralmente

Ele/Ela me incentivava (animava) a dar o melhor de mim em qualquer coisa que eu

fazia.
Pai ( )guase nunca () as vezes ( ) geralmente
Mae ( )guase nunca () as vezes ( ) geralmente

Ele/Ela incentivava minhas préprias opinides.
Pai ( )quase nunca () as vezes ( ) geralmente

Mae ( )guase nunca () as vezes ( ) geralmente

Ele/Ela me ajudava nos trabalhos da escola se tivesse alguma coisa que eu nao

entendia.
Pai ( )guase nunca () as vezes ( ) geralmente
Mae ( )quase nunca () asvezes ( ) geralmente

Quando queria que eu fizesse alguma coisa, explicava-me o porqué.
Pai ( )quase nunca () asvezes ( ) geralmente

Mae ( )quase nunca () asvezes ( ) geralmente

Quando vocé tirava uma boa nota ha escola, quanto seu pai/mée elogiava vocé?
Pai ( )quase nunca () as vezes ( ) geralmente

Mae ( )quase nunca () as vezes ( ) geralmente

Quando vocé tirava uma nota baixa na escola, quanto seu pai/mée encorajava vocé

a esforgar-se mais?
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Pai ( )quase nunca () as vezes ( ) geralmente

Mae ( )quase nunca () as vezes ( ) geralmente

14. Seu pai/mée realmente sabia quem sdo seus amigos.
Pai ( ) ndo sabia ( ) sabia pouco ( ) sabia bastante

Mae ( ) ndo sabia ( ) sabia pouco ( ) sabia bastante

15. Quantas vezes seu pai/méae passava um tempo conversando com vocé?
Pai ( )quase nunca () as vezes ( ) geralmente

Mae ( )quase nunca () asvezes ( ) geralmente

16. Quantas vezes vocé e seu pai/mée se reuniam para fazerem juntos alguma coisa

legal?
Pai ( )quase nunca () asvezes ( ) geralmente
Mae ( )quase nunca () asvezes ( ) geralmente

3.11.7 Escalas de qualidade na interacao familiar — EQIF

Elaborada por Weber, Salvador, Brandeburg (2006) e validada por Weber et
al. (2008). Acessa aspectos da interacdo familiar por meio do relato dos filhos, os
quais respondem separadamente sobre sua méae e sobre seu pai. Contém 40
questbes divididas em nove dimensdes. Seis delas abordam aspectos “positivos™
envolvimento, regras e monitoria, modelo moral, clima conjugal positivo,
comunicacao positiva dos filhos e sentimentos do filho. As outras trés referem-se a
aspectos “negativos”: clima conjugal negativo, comunicacdo negativa dos pais e

punicdo corporal. Cada dimenséo sera analisada pelo escore total.

ESCALAS DE QUALIDADE NA INTERACAO FAMILIAR-EQIF

Por favor, responda as seguintes questdes sobre o seu pai e sobre a sua mée (ou sobre as
pessoas por quem foi educado, por exemplo: madrasta, padrasto, avd, avo, tio, tia etc.).

Pense em sua adolescéncia e numere de 1 a 5 de acordo com os itens:

(1)=Nunca (2)=Quase nunca (3)=As vezes (4)=Quase sempre (5)=Sempre
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10.

11.
12.

13.
14.
15.
16.
17.

18.
19.
20.
21.

22.

23.
24.
25.
26.
27.
28.
29.
30.

Meus pais costumam dizer o quanto eu sou importante para eles
Meus pais brigam comigo por qualquer coisa

Meus pais costumam xingar um ao outro

Eu costumo contar as coisas boas que me acontecem para
meu pai/minha méae

Meus pais costumam falar alto ou gritar comigo

Meus pais fazem carinho um no outro

O que meus pais me ensinam de bom eles também fazem

Eu penso que meu pai/minha mée sdo os melhores pais que eu
conheco

Meus pais ficam felizes quando estédo comigo

Meus pais costumam descontar em mim quando estédo com
problemas

Meus pais falam mal um do outro

Eu costumo contar as coisas ruins que me acontecem para
meu pai/minha mae

Meus pais costumam me xingar ou falar palavrées para mim
Meus pais fazem elogios um para o outro

Meus pais também fazem as obriga¢gfes que me ensinam

Eu me sinto amado pelos meus pais

Meus pais procuram saber o que aconteceu comigo quando
estou triste

Meus pais sabem onde eu estou quando ndo estou em casa
Quando ajudo meus pais, eles me agradecem.

Meus pais costumam me bater quando fago alguma coisa errada

Meus pais costumam estar brabos um com o outro

Eu costumo falar sobre meus sentimentos para meu pai/
minha mée

Meus pais costumam se abracar

Eu acho legais as coisas que meus pais fazem

Meus pais sdo um bom exemplo para mim

Meus pais costumam mostrar que se preocupam comigo
Meus pais demonstram orgulho de mim

Meus pais sabem o que eu fago com o meu tempo livre
Meus pais brigam um com o outro

Meus pais costumam me fazer carinhos quando eu me

Mae ()
Mae ()
Mae ()
Mae ()

Mée ()
Mée ()
Mae ()
Mae ()

Mae ()
Mae ()

Mae ()
Mae ()

Mae ()
Mae ()
Mae ()
Mae ()
Mae ()

Mée ()
Mée ()
Mée ()
Mae ()

Mae ()

Mae ()
Mae ()
Mae ()
Mae ()
Mae ()
Mae ()
Mae ()
Mae ()
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Pai ()
Pai ()
Pai ()
Pai ()

Pai ()
Pai ()
Pai ()
Pai ()

Pai ()
Pai ()

Pai ()
Pai ()

Pai ()
Pai ()
Pai ()
Pai ()
Pai ()

Pai ()
Pai ()
Pai ()
Pai ()

Pai ()

Pai ()
Pai ()
Pai ()
Pai ()
Pai ()
Pai ()
Pai ()
Pai ()



82

comporto bem

31. Meus pais costumam me bater sem eu ter feito nada de errado  Mae () Pai( )

32. Meus pais costumam me criticar de forma negativa Mée () Pai()
33. Meus pais falam bem um do outro Mée () Pai()
34. Sinto orgulho de meus pais Mée () Pai()
35. Meus pais costumam me dar beijos, abracos ou outros carinhos Mae () Pai( )
36. Meus pais costumam me dar conselhos Mée () Pai()
37. Meus pais costumam me bater por coisas sem importancia Mae () Pai()
38. Meus pais tém bom relacionamento entre eles Mae () Pai()
39. Meus pais pedem para eu dizer para onde eu estou indo Mae () Pai()
40. Qual a nota que vocé da para seus pais, de um a cinco Mae () Pai()
3.11.8 Passaporte

Passaporte é um instrumento que avalia através de um questionario a aptidao
do adolescente para transferéncia do ambulatério pediatrico para o servico de adultos e
incluem cuidados de saude integral, nocdes da doenca, atividades que desempenham,
atitude na consulta médica e, a medida que a pontuacdo aumenta, é considerado
apto para a transferéncia ao ambulatério dos adultos, desde que esteja com exames
normais, adaptado a medicacdo e sem agravo de saude.

Foram selecionados os passaportes do The Hospital for Sick Children in of
Toronto, disponiveis na internet, que sdo MyHealth passaports for young adult —
Readiness Checklist for patients and parents disponivel no site do Hospital for Sick
Children of Toronto em 2009, elaborado por Miriam KAUFMAN.1 N&o séo validados,
porém amplamente usados pelos pacientes deste servico canadense de transplante
hepatico.

O objetivo deste material € avaliar o conhecimento de suas condi¢cdes de
vida e dar a estes adolescentes e jovens poder, autonomia e responsabilidade de
sua propria saude. Estavam disponiveis no site do hospital em 2009 e foram

atualizados em 2011. Na pesquisa foi utilizada a verséo original prévia a atualizagéo.

1 MY HEALTH PASSPORT. Disponivel em: <http://www.sickkids.ca/myhealthpassport/>, Acesso
em: 13 abr. 2010.
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Essa verséo foi traduzida para o portugués e depois novamente para o inglés para
assegurar o verdadeiro sentido das perguntas e alternativas da resposta.

O passaporte do paciente constava de 10 afirmacdes e cada uma apresenta
cinco alternativas (1 - De maneira alguma; 2 - Estou pensando nisto; 3 - Nao sei;
4 - Estou conseguindo isto; 5 - Consegui!). O passaporte do responsavel constava
22 afirmacg0Oes e cada uma com 5 alternativas (1 - Discordo fortemente; 2 - Discordo;
3 - Estou indecisa; 4 - Concordo; 5 - Concordo fortemente). Cada um teve seus pontos
somados e foi considerado como baixo escore aqueles que totalizaram menos de
90 pontos e alto escore, valor superior a esse, quando se tratava do passaporte do
paciente e baixo escore aqueles que totalizaram menos de 32 pontos e escore alto,
valor superior a esse.

PASSAPORTE DO PACIENTE

Use a seguinte escala para suas respostas para as frases abaixo:

1 = De jeito nenhum 2 = Estou pensando sobre isto 3 = Nao sei 4 = Estou conseguindo isto 5 = Consegui!

1 2 3 4 5 Comentarios

Participo das discussdes sobre meus cuidados
de saude

Gasto um momento a s6s com meu médico em
cada consulta?

Entendo como minha condi¢éo afeta o
desenvolvimento da puberdade?

Tenho fontes (outras dos meus amigos) de quem
adquiro informacdes sobre sexualidade?

Conhec¢o os meios de evitar o risco para mim de
abuso, DST/AIDS e gravidez ndo planejada?

Saio com amigos que acreditam em mim e séo
bons para mim?

Estou envolvido com atividades que gosto em
clubes, grupos, esporte?

Estou envolvido em estagio relacionado a escola
ou trabalho?

Estou ciente dos riscos se eu usar alcool, drogas
ou cigarros?

Estou ciente das atitudes que ndo posso tomar
pelo risco elas me pdem ou prejudicam os outros?

Comentarios adicionais:




PASSAPORTE DO RESPONSAVEL

Nome

Data do preenchimento

Use a seguinte escala para suas respostas para as frases abaixo:
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1 = De jeito nenhum 2 = Estou pensando sobre isto 3 = Nao sei 4 = Estou conseguindo isto 5 = Consegui!

Comentarios

Meu adolescente consegue descrever sua condigdo de
saude para os outros?

Meu adolescente conhece o futuro de sua condicdo de
saude?

Meu adolescente fala para seu médico e conta para os
outros o que necessita?

Meu adolescente tem um médico de familia ou de
confianga que gosta e continuara a ver mesmo depois
de adulto?

Meu adolescente sabe quais especialidades de
médicos necessitara a receber assisténcia mesmo
depois de adulto?

Meu adolescente sabe que tem direito as informagdes
sobre sua salde?

Meu adolescente tem uma pessoa que o ajudara com
sua saude quando sua familia ndo puder?

Meu adolescente prepara e toma sua medicagdo?

Meu adolescente prepara e toma sua medicagédo
quando solicitado?

Meu adolescente lembra de suas consultas e sua
medicagdo?

Quando meu adolescente fica doente sabe conseguir o
auxilio que necessita?

Meu adolescente planeja como cuidar de si mesmo?

Meu adolescente toma parte das discussdes sobre sua
saude?

Meu adolescente gasta um momento da consulta
sozinho com seu médico?

Meu adolescente entende como sua condi¢do de
saude afeta o seu desenvolvimento puberal?

Meu adolescente tem fontes (outras que seus amigos)
de informagé&o sobre saude sexual e reprodutiva?

Meu adolescente sabe como evitar os riscos para ele
de abuso, DST/AIDS ou gravidez ndo planejada?

Meu adolescente sai com amigos que acredita serem
bons para si?

Meu adolescente esta envolvido com atividades no
clube, grupo, esporte, etc. que gosta?

Meu adolescente esta fazendo estagio ou trabalhando?

Meu adolescente esta longe do risco de usar alcool,
drogas ou cigarros?

Meu adolescente sabe as atividades que colocam em
risco a si proprio e 0s outros?
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3.12 ANALISE ESTATISTICA

A andlise estatistica foi feita pelo programa Statistical Program for Social
Sciences 13 (SPSS 13) usando o teste do Qui-quadrado e teste de Mann-Whitney
para comparacao das médias e o nivel de significancia adotado sera p 0,05 ou
inferior. A andlise das variaveis dependentes combinadas com regressao logistica foi

feita pelo programa Statistica.

3.13 ORCAMENTO, FOMENTO E APOIOS FINANCEIROS

O estudo ndo contou com fomentos e apoio financeiro.

3.14 ANALISE DE RISCOS E BENEFICIOS

A pesquisa ndo trouxe riscos aos membros da amostra, uma vez que

precisavam somente responder aos questionarios.
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4 RESULTADOS

4.1 PERFIL DA AMOSTRA

Na amostra inicial havia 32 pacientes entre 12 e 30 anos que foram submetidos
a transplante hepatico. Dois foram excluidos, um por ndo aceitar responder ao
questionario e outro por abandonar o acompanhamento ambulatorial.

Dos 30 pacientes restantes, 9/30 (30%) eram do sexo feminino e 21/30
(70%) eram do sexo masculino (Tabela 1).

Quanto a idade, 9/30 pacientes (30%) estavam entre 12 e 17 anos
(adolescéncia inicial e meédia), 15/30 (50%) entre 18 e 24 anos (adolescéncia final e

juventude) e 6/30 entre 25 e 30 anos (adulto jovem) (Tabela 1).

TABELA 1 - IDADE E GENERO DOS PACIENTES ANALISADOS

MASCULINO FEMININO
IDADE
N. % N. %
12 a 17 anos 7 23,33 2 0,70
18 a 24 anos 9 30,00 6 20,00
25 a 30 anos 5 16,66 1 0,30
TOTAL 21 70,00 9 30,0

Vinte e um dos 30 (70%) pacientes eram aderentes ao tratamento
imunossupressor e 9/30 (30%) pacientes eram nao aderentes ao tratamento

imunossupressor (Tabela 2).

TABELA 2 - ADERENCIA

PACIENTES
(n=30)
N %
Aderentes 21 70,0
Nao aderentes 9 30,0

Dos 21 aderentes, 15 pacientes ndo apresentaram rejeicao clinica. Dois eram
aderentes, ndo apresentaram rejeicao clinica, mas apresentaram rejeicao na biopsia.

Dois eram aderentes, apresentaram rejei¢cao clinica e ndo apresentaram rejeicao na
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biopsia que foi realizada apds reajuste da dose do imunossupressor. Dois eram

aderentes e apresentaram rejeicdo clinica e na biépsia.

TABELA 3 - REJEIGAO CLINICA

PACIENTES
(n=30)
N %
Sem rejeicédo clinica 19 63,3
Com rejeicao clinica 11 36,6
TABELA 4 - REJEICAO NA BIOPSIA
PACIENTES
(n=30)
N. %
Sem rejei¢do na bidpsia 18 60,0
Com rejeigdo na bidpsia 12 40,0

Dos 9 pacientes ndo aderentes, 7 apresentaram rejeicdo clinica e a bidpsia.
Um nao era aderente e ndo apresentou rejeicao clinica nem na bidpsia e um néo era
aderente, ndo apresentou rejeicdo clinica, mas apresentou rejeicdo na biopsia
(Figura 1). A seguir estd uma tabela com a freqiiéncia as consultas (Tabela 5) e um

resumo do perfil da amostra (Gréfico 1).

Aderentes

21/30 (70%) Nao aderentes

9/30 (30%)

Sem rejeicao clinica
2/9 (22,2%)

Rejeicao clinica
7/9 (88,8%)

Rejeicao clinica
4/21 (19%)

Sem rejeigcao clinica
17/21 (81%)

\ i |
\\\ \\\\ ‘
| L v

Rejeicao Sem Rejeicao Sem Rejeicao Rejeicao Sem
na rejeicao na rejeicao na biépsia na rejeicao
bidpsia na bidpsia biépsia | [na bidpsia 7/9 bidpsia na biopsia
1/21 16/21 2/21 2/21 (77,8%) 1/9 1/9
(4,8%) (76,2%) (9,5%) (9,5%) (11,1%) (11,1%)

FIGURA 1 - ADERENCIA, REJEICAO CLINICA E REJEICAO NA BIOPSIA DOS 30 PACIENTES DA AMOSTRA
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TABELA 5 - FREQUENCIA A CONSULTA

PACIENTES
(n=30)
N. %
Frequéncia boa 24 80,0
Frequéncia ruim 6 20,0
21
9
Aderéncia Rejeicao Rejeicio na Doenca Boa
clinica bidpsia autoimune  frequéncia as
consultas
B N30 ES5im

GRAFICO 1 - ADERENCIA, REJEICAO, FREQUENCIA E ETIOLOGIA AUTOIMUNE DA DOENGA
QUE MOTIVOU O TRANSPLANTE DOS PACIENTES DA AMOSTRA

Dos 30 adolescentes e adultos jovens da amostra, 28/30 (93,33%) tém bom
conhecimento dos cuidados de saude e tém bom nivel de responsabilidade conforme
foi respondido o passaporte do paciente e dois pacientes apresentaram escore
baixo. J& o passaporte do responsavel teve escore baixo em 12/30 (40%) casos e
escore alto em 18/30 (60%).

®m Escore baixo ® Escore alto

Passaporte do responsavel Passaporte do paciente

GRAFICO 2 - ESCORES DOS PASSAPORTES DO PACIENTE E DO RESPONSAVEL
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4.2 COMPARACAO DAS ESCALAS DE AVALIACAO DO PERFIL PSICOLOGICO
DOS ADOLESCENTES E JOVENS TRANSPLANTADOS DE FIGADO

4.2.1 Comparacao dos escores das escalas do perfil psicolégico dos pacientes

com e sem aderéncia ao tratamento imunossupressor

Com relacdo aos escores das caracteristicas estudadas do perfil psicologico,
nao houve diferenca significativa entre os grupos de pacientes ndo aderentes e
aderentes ao tratamento imunossupressor quanto a satisfacdo com a vida (U=84;
p=0,65), orientagdo de vida (U=67; p=0,22), resiliéncia (U=91; p=0,89), autoestima
(U=71; p=0,30) e autoeficacia (U=93,5; p=0,96) no teste de Mann-Whitney (Tabela 6;
Graficos 3a 7).

TABELA 6 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DAS CARACTERISTICAS DO PERFIL PSICOLOGICO DOS
PACIENTES ENTRE OS GRUPOS ADERENTES E NAO ADERENTES

N . . < DESVIO-
ADERENCIA MEDIA MINIMO MAXIMO PADRAO U P
Satisfagdo com a vida
Sim 26,1 17 31 5,4 84 0,65
Nao 26,5 14 35 51
Orientagado da vida
Sim 18 9 24 4,5 67 0,22
Nao 16 12 21 3,0
Resiliéncia
Sim 138 110 175 16,5 91,5 0,89
N&o 139 128 157 9,8
Autoestima
Sim 35,8 29 43 5,0 71 0,30
Néo 38,6 29 43 5,0
Autoeficacia
Sim 33,0 23 40 4,5 93,5 0,96
Nao 32,3 18 40 6,8

NOTA: Teste de Mann-Whitney.
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4.2.2Comparacéo dos escores das escalas do perfil psicolégico dos pacientes

com e sem rejeicao clinica

Com relacéo aos escores das caracteristicas do perfil psicolégico, ndo houve
diferenca significativa entre os grupos com e sem rejei¢cao clinica quanto a satisfacéo
com a vida (U=85; p=0,42), orientacdo de vida (U=70,5; p=0,14), resiliéncia (U=68;
p=0,12); autoestima (U=102; p=0,93); autoeficacia (U=93,5; p=0,64) no teste de
Mann-Whitney (Tabela 7; Gréficos 8 a 12).

TABELA 7 - COMPARAGAO DOS ESCORES DAS CARACTERISTICAS DO PERFIL PSICOLOGICO DOS
PACIENTES ENTRE OS GRUPOS COM E SEM REJEIGAO CLINICA

~ . . ‘ P DESVIO-
REJEICAO CLINICA MEDIA MINIMO MAXIMO PADRAO U P
Satisfacdo com a vida
Sim 25,8 14 32 4,8 85 0,42
Néo 26,9 17 35 5,8
Orientagado da vida
Sim 18,2 9 24 4,8 70,5 0,14
N&o 15,9 12 21 2,5
Resiliéncia
Sim 134,8 110 156 13,3 68 0,12
N&o 145 128 175 15,2
Autoestima
Sim 37,8 29 50 6,8 102 0,93
Né&o 37,6 30 47 5,6
Autoeficacia
Sim 33,1 28 40 3,6 93,5 0,64
Né&o 32,4 18 40 7,3

NOTA: Teste de Mann-Whitney

4.2.3Comparacgédo dos escores das escalas do perfil psicologico dos pacientes com e

sem rejeicao na biopsia

A tabela 8 revela a comparacéo dos escores dos itens do perfil psicologico
entre 0os grupos dos pacientes transplantados de figado com e sem rejeicdo na
biopsia e ndo houve diferencga significativa quanto a satisfagdo com a vida (U=104;
p=0,88), orientacdo de vida (U=106,5; p=0,95), resiliéncia (U=84; p=0,32);
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autoestima (U=106; p=0,95); autoeficacia (U=108; p=1) pelo teste de Mann-Whitney

(Graficos 13 a 17).

TABELA 8 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DAS CARACTERISTICAS DO PERFIL PSICOLOGICO
ENTRE OS GRUPOS COM E SEM REJEICAO NA BIOPSIA

DESVIO-

REJEICAO NA BIOPSIA MEDIA MINIMO MAXIMO PADRAO U

Satisfacdo com a vida
Sim 26,2 14 35 53 104 0,88
N&o 26,2 17 31 5,0

Orientacgado da vida
Sim 17,4 9 24 4,8 106,5 0,95
N&o 17,3 12 23 3.3

Resiliéncia
Sim 136,6 110 175 16,8 84 0,32
N&o 141,5 128 157 10,7

Autoestima
Sim 37,7 29 50 7,1 106 0,95
N&o 37,9 30 45 52

Autoeficacia
Sim 33,5 28 40 3,8 108 1,00
N&o 31,9 18 40 6,7

NOTA: Teste de Mann-Whitney.

4.3 COMPARACAO DAS ESCALAS DE AVALIACAO DO PERFIL PSICOLOGICO
DA FAMILIA DOS ADOLESCENTES E JOVENS TRANSPLANTADOS DE

FIGADO

4.3.1 Exigéncia e responsividade

4.3.1.1 Comparacdo dos escores de exigéncia e responsividade das familia dos

pacientes com e sem aderéncia ao tratamento imunossupressor

Os escores dos itens da escala de exigéncia e responsividade avaliados

entre 0s grupos de pacientes aderentes e nao aderentes ao tratamento

imunossupressor ndo apresentaram diferenca significativa: exigéncia da mae (U=88;

p=0,79), exigéncia do pai (U=68; p=0,24), responsividade da mae (U=81,5; p=0,56),
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responsividade do pai (U=71,5; p=0,30), exigéncia dos pais (U=85,5; p=0,88) e
responsividade dos pais (U=81,5; p=0,56) no teste de Mann-Whitney conforme esta

na tabela 9 e nos graficos 18 a 23.

TABELA 9 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE EXIGENCIA E RESPONSIDADE DOS PAIS ENTRE OS
GRUPOS ADERENTES E NAO ADERENTES

- - : < DESVIO-
ADERENCIA MEDIA MINIMO MAXIMO PADRAO U P
Exigéncia — Mae
Sim 14 6 18 3,8 81 0,32
Né&o 14,2 6 19 45
Exigéncia — Pai
Sim 16 7 18 4,5 104,5 1,00
Né&o 14,6 9 18 3,0
Responsividade — Mae
Sim 23,6 110 175 16,5 89 0,52
Nao 22,5 128 157 9,8
Responsividade — Pai
Sim 26,6 18 30 3,6 100 0,86
Néo 24,6 15 30 53
Exigéncia — Pai e Mae
Sim 30 18 36 7,3 83,5 0,37
Né&o 28,8 13 36 6,8
Responsividade - Pai e Mae
Sim 50,2 36 60 7.9 96,5 0,73
Nao 47,2 25 58

NOTA: Teste de Mann-Whitney.

4.3.1.2 Comparacao dos escores de exigéncia e responsividade da familia dos
pacientes transplantados hepéticos com e sem rejei¢ao clinica

A tabela 10 mostra a comparacdo dos escores de exigéncia e
responsividade dos pais e nédo houve diferenca significativa entre os grupos de
pacientes com e sem rejeicdo clinica que sdo: exigéncia da mae (U=81; p=0,32),
exigéncia do pai (U=104,5; p=1,00), responsividade da mae (U=89,5; p=0,52),
responsividade do pai (U=100; p=0,86), exigéncia dos pais (U=83,5; p=0,37) e
responsividade dos pais (U=96,5; p=0,73) no teste de Mann-Whitney (Gréaficos 24 a
29).



TABELA 10 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE EXIGENCIA E RESPONSIVIDADEDOS PAIS E REJEIGAO

CLINICA
~ . . . . DESVIO-
REJEICAO CLINICA MEDIA MINIMO MAXIMO PADRAO u
Exigéncia — Mae
Sim 13,4 6 19 45 81 0,32
Né&o 15,1 6 18 3,8
Exigéncia — Pai
Sim 15,7 9 18 2,7 104,5 1,00
N&o 15,3 7 18 3,5
Responsividade — Mae
Sim 23,8 12 30 51 89,5 0,52
Né&o 22,2 10 30 6,7
Responsividade — Pai
Sim 26,3 18 30 3,6 100 0,86
Né&o 255 15 30 5.2
Exigéncia — Mée e Pai
Sim 29,1 18 36 6,2 83,5 0,37
Né&o 30,5 13 36 7,3
Responsividade — Méae e Pai
Sim 50,2 36 60 7,6 96,5 0,73
Néo 47,5 25 60 11,1

NOTA: Teste de Mann-Whitney.

4.3.1.3 Comparacédo dos escores de exigéncia e responsividade da familia dos

pacientes transplantados hepaticos com e sem rejeicdo na biopsia
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A tabela 11 mostra a comparacdo dos escores da exigéncia e

responsividade entre os grupos de pacientes com e sem rejeicdo na biopsia e

nenhum item apresentou diferenca significatica: exigéncia da mae (U=103; p=0,85),

exigéncia do pai (U=98,5; p=0,69), responsividade da mée (U=88,5; p=0,41),

responsividade do pai (U=90,5; p=0,46), exigéncia dos pais (U=106; p=0,95) e

responsividade dos pais (U=94,5; p=0,57) no teste de Mann-Whitney (Graficos 30 a

35).
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TABELA 11 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE EXIGENCIA E RESPONSIVIDADE DOS PAIS ENTRE OS
GRUPQOS COM E SEM REJEICAO A BIOPSIA

X - - : i DESVIO-
REJEICAO NA BIOPSIA MEDIA MINIMO MAXIMO PADRAO U P
Exigéncia — Mae
Sim 14,1 6 19 43 103 0,85
N&o 14 6 18 4,3
Exigéncia — Pai
Sim 15,7 9 18 2,8 98,5 0,69
Néo 15,3 7 18 3,3
Responsividade — Mae
Sim 23,7 12 30 57 88,5 0,41
Néo 22,5 10 30 5,9
Responsividade — Pai
Sim 26,3 18 30 3,8 90,5 0,46
Nao 254 15 30 4,8
Exigéncia — Mée e Pai
Sim 29,8 18 36 6,3 106 0,95
Né&o 29,3 13 36 7,1
Responsividade — Méae e Pai
Sim 50,2 36 60 8,2 94,5 0,57
Né&o 48 25 60 10,2

NOTA: Teste de Mann-Whitney.

4.3.2 Estilos parentais

Quanto aos estilos parentais, 17/30 (57%) foram classificados como
autoritativos ou responsivos, 9/30 (30%) negligentes, 3/30 (10%) permissivos e 1/30
(3%) autoritario (Graficos 36 e 37).

Permissivo
10% n=3

Autoritario
3% n=1
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GRAFICO 3- DISTRIBUICAO DOS ESTILOS PARENTAIS DAS FAMILIAS
NOTA: n=30

GRAFICO 4 - ESTILOS PARENTAIS: RESPONSIVO OU AUTORITATIVO E NAO
RESPONSIVO

NOTA: n=30

4.3.2.1 Comparacgéao do estilo parental das familias dos pacientes transplantados
de figado e aderéncia, rejeicao clinica, rejeicdo na biopsia e passaporte do

responsavel

Quando foi comparado o estilo parental autoritativo e o estilo parental ndo
responsivo com 0s grupos aderentes e ndo aderentes nao foi observada diferenca
significativa (X?=0,52; p=0,37), assim Como com 0S grupos com e sem rejeicao
clinica e os estilos parentais citados (X°=0,34; p=0,42), 0s grupos com rejeicéo na
biépsia e sem rejeicéo na biépsia (X?=0,81; p=0,30) e 0s grupos com escore baixo e
alto do passaporte do responsavel (X?=2,03; p=0,14) no teste do Qui-quadrado

conforme a tabela 12.
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TABELA 12 - CORRELAGAO DA FREQUENCIA DO ESTILO PARENTAL COM ADERENCIA, REJEICAO
CLINICA E NA BIOPSIA E ESCORES DO PASSAPORTE DO RESPONSAVEL

ESTILO PARENTAL

Nao o TOTAL X2 P
. Autoritativo
responsivo
Aderéncia
Sim 10 11 21 0,34 0,37
Nao 3 6 9
Rejeicéo clinica
Sim 4 7 11 0,81 0,42
Nao 9 10 19
Rejeicéo na bidpsia
Sim 4 8 12 0,81 0,30
Nao 9 9 18
Passaporte do responséavel
Baixo escore 8 6 14 2,03 0,14
Alto escore 5 11 16

NOTA: Teste do qui-quadrado; n=30

4.3.3 Comparacgao das variaveis da escala da qualidade da interacédo familiar entre

0S grupos com e sem aderéncia e com e sem rejeicao ao enxerto

4.3.3.1 Comparacéao das variaveis da escala de qualidade da interacéo familiar

entre os grupos de pacientes com e sem aderéncia ao tratamento

Conforme a tabela 13, ndo houve diferenca significativa dos escores dos
itens da escala da qualidade de interacdo familiar entre os grupos de pacientes
aderentes ao tratamento imunossupressor e de pacientes ndo aderentes que Sao:
envolvimento da mae (U=80,5; p=0,53), envolvimento do pai (U=76,5; p=0,42),
regras e monitoria da mae (U=81; p=0,56), regras e monitoria do pai (U=88,5;
p=0,77), puni¢cdo inadequada do pai (U=90,5; p=0,85), punicdo inadequada da mée
(U=60,5; p=0,12), comunicacdo positiva da mae (U=87; p=0,75) e comunicacao
positiva do pai (U=90,5; p=0,85) no teste de Mann-Whitney (Graficos 38 a 45).
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TABELA 13 - COMPARAGCAO DAS VARIAVEIS DA ESCALA DA QUALIDADE DA INTERAGAO FAMILIAR
ENTRE OS GRUPOS ADERENRES E NAO ADERENTES

- - : < DESVIO-
ADERENCIA MEDIA MINIMO MAXIMO PADRAO U P
Envolvimento Mae
Sim 32 16 40 8,2 80,5 0,53
Né&o 33,6 9 40 7,9
Envolvimento Pai
Sim 28,6 8 40 9,9 76,5 0,42
N&o 31,4 11 40 9,1
Regra/Monitoria Mae
Sim 15,2 4 20 53 81 0,56
Né&o 16,8 7 20 3,1
Regra/Monitoria Pai
Sim 14,5 4 7 55 88,5 0,79
Né&o 14,3 7 9 41
Punigao fisica Mae
Sim 55 3 10 2,2 90,5 0,85
N&o 4,5 3 9 2,1
Punicéo fisica Pai
Sim 4,2 3 10 15 60,5 0,85
N&o 4,6 3 9 2,3
Comunicac&o positiva Mae
Sim 111 6 19 4,1 87 0,75
N&o 111 3 15 3,7
Comunicagéo positiva Pai
Sim 8,8 3 19 51 90,5 0,85
N&o 8,8 3 15 4,2

NOTA: Teste de Mann-Whitney

Os escores dos itens da escala da qualidade de interacdo familiar nao
mostraram diferenca entre 0os grupos de pacientes aderentes e ndo aderentes que
sdo: comunicacdo negativa da mae (U=64; p=0,17), comunicacdo negativa do pai
(U=63,5; p=0,16), clima conjugal positivo da mae (U=84; p=0,65), clima conjugal
negativo do pai (U=82; p=0,59), modelo moral da mae (U=83,5; p=0,62), modelo
moral do pai (U=86,5; p=0,72), sentimentos dos filhos em relacdo a mae (U=92;
p=0,54), sentimentos dos filhos em relacdo ao pai (U=81; p=0,56), clima conjugal
negativo da mae (U=90; p=0,85) e clima conjugal negativo do pai (U=82,5; p=0,59)
no teste de Mann-Whitney conforme esta disposto na tabela 14 e também nos

gréaficos 46 a 55.



98

TABELA 14 - COMPARAGAO DOS ESCORES DAS VARIAVEIS DA ESCALA DA QUALIDADE DA INTERAGAO
FAMILIAR ENTRE OS GRUPOS ADERENTES E NAO ADERENTES

- - : 5 DESVIO-
ADERENCIA MEDIA MINIMO MAXIMO PADRAO U P
Comunicagao negativa Mae
Sim 11,2 5 17 4,4 64 0,17
Né&o 8,5 5 18 3,6
Comunicagéo negativa Pai
Sim 9,4 5 14 3.2 63,5 0,16
N&o 7,8 5 18 3,0
Clima conjugal positivo — Mae
Sim 15,3 5 22 53 84 0,65
Né&o 16,4 6 25 5,2
Clima conjugal positivo — Pai
Sim 14,5 5 22 52 82 0,59
N&o 15,8 6 25 55
Modelo Mé&e
Sim 12,1 6 15 33 83 0,62
N&o 12,9 5 15 2,5
Modelo Pai
Sim 11,8 3 15 3,8 86,5 0,72
N&o 12,6 3 15 2,6
Sentimentos dos filhos — Mée
Sim 20,5 11 25 54 81 0,56
N&o 22,2 7 25 4,5
Sentimentos dos filhos — Pai
Sim 19,7 5 25 7,0 92 0,59
N&o 21,3 6 25 5,2
Clima conjugal negativo — Mae
Sim 9,7 4 25 6,9 90 0,85
N&o 8,1 4 16 3,7
Clima conjugal negativo — Pai
Sim 10 4 25 6,6 82,5 0,59
Nao 7,9 1 16 3,6

NOTA: Teste de Mann-Whitney

4.3.3.2 Comparacéao dos escores dos fatores de protecao e de risco entre 0s

grupos com e sem aderéncia

Na tabela 15 observa-se a comparacao dos escores dos fatores de protecéo
e de risco que foram calculados a partir da soma dos itens positivos e negativos da
escala da interacdo familiar entre os grupos de pacientes aderentes e néo
aderentes: fator de protecdo dos pais (U=82; p=0,59), fator de risco dos pais
(U=70,5; p=0,28), fator de protecao da méae (U=80,5; p=0,53), fator de protecéo do
pai (U=84; p=0,65), fator de risco da méae (U=67; p=0,22), fator de risco do pai
(U=73; p=0,34) no teste de Mann-Whitney (Graficos 56 a 61).



TABELA 15 - COMPARAGAO DOS ESCORES DOS FATORES DE PROTEGAO E RISCO ENTRE OS GRUPOS
ADERENTES E NAO ADERENTES

- - " 5 DESVIO-
ADERENCIA MEDIA MINIMO MAXIMO PADRAO

Fatores de protecédo
Sim 205 80 261 58,6 82 0,59
Né&o 217,8 76 278 47,2

Fatores de risco
Sim 50,2 28 81 17,9 70,5 0,28
N&o 41,7 24 76 13,2

Fatores de protegdo Mae
Sim 106,3 52 133 27,1 80,5 0,53
Né&o 113,2 40 139 22,4

Fatores de protegéo Pai
Sim 98,6 28 128 31,8 84 0,65
Nao 104,4 36 139 26,4

Fatores de risco Mae
Sim 26,5 14 41 10,2 67 0,22
Nao 21,2 12 38 6,9

Fatores de risco Pai
Sim 23,6 12 40 8,7 73 0,34
Nao 20,4 12 38 6,9

NOTA: Teste de Mann-Whitney.
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4.3.3.2 Comparacdao das variaveis da escala da qualidade da interacéo familiar entre

0S grupos com e sem rejeicao clinica

A tabela 16 mostra que houve diferenca significativa dos escores da variavel

punicdo corporal praticada pela mae entre os grupos de pacientes sem e com

rejeicdo clinica (U=56; p=0,03), porem ndo houve diferenca significativa entre os

escores dos grupos de pacientes com e sem rejeicao clinica guanto ao envolvimento da

mae (U=86; p=0,44), envolvimento do pai (U=89; p=0,52), regras e monitoria da mée

(U=104,5; p=1,00), regras e monitoria do pai (U=86; p=0,44), punicdo inadequada do

pai (U=86; p=0,44), comunicacao positiva da mae (U=71,5; p=0,15) e comunicagao
positiva do pai (U=101,5; p=0,89) no teste de Mann-Whitney (Graficos 62 a 67).



TABELA 16 - COMPARAGAO DOS ESCORES DAS VARIAVEIS DA ESCALA DA QUALIDADE DE INTERAGAO

FAMILIAR NOS GRUPOS COM E SEM REJEICAO CLINICA

% " - c 5 DESVIO-
REJEICAO CLINICA MEDIA MINIMO MAXIMO PADRAO U

Envolvimento Mae
Sim 33,7 9 40 7,8 86 0,44
Nao 32 16 40 8,2

Envolvimento Pai
Sim 31,7 8 40 8,1 89 0,52
Nao 28,5 11 40 11,1

Regra/Monitoria Mae
Sim 16,6 8 20 3,2 104,5 1,00
Nao 15,8 4 20 5,0

Regra/Monitoria Pai
Sim 14,1 7 20 3,7 86 0,44
N&o 14,9 4 20 57

Punicao fisica Mae
Sim 4,2 3 9 1,8 56 0,03
N&o 5,9 3 10 2,3

Punicéo fisica Pai
Sim 4,2 3 10 2,0 71,5 0,15
N&o 5,0 3 9 2,1

Comunicagéo positiva Mae
Sim 11,0 3 15 35 101,5 0,89
N&o 11,2 6 19 4,4

Comunicagéo positiva Pai
Sim 8,2 3 13 35 82 0,35
Nao 10,1 3 19 5,6

NOTA: Teste de Mann-Whitney.
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Observa-se na tabela 17 que nédo houve diferenca significativa entre os

escores dos grupos de pacientes com e sem rejeicdo clinica quanto a comunicagao

negativa da mae (U=72,5; p=0,17), comunicacdo negativa do pai (U=86,5; p=0,96),

clima conjugal positivo da mae (U=103,5; p=0,96), clima conjugal negativo do pai

(U=94; p=0,67), modelo moral da mae (U=100,5; p=0,86), modelo moral do pai

(U=91,5; p=0,58), sentimentos dos filhos em relacdo a mae (U=102; p=0,93),

sentimentos dos filhos em relacdo ao pai (U=84; p=0,39), clima conjugal negativo da

mae (U=87,5; p=0,47) e clima conjugal negativo do pai (U=78,5; p=0,26) no teste de

Mann-Whitney (Tabela 17; graficos 68 a 77).



TABELA 17 - COMPARAGAO DOS ESCORES DAS VARIAVEIS DA ESCALA DA QUALIDADE DA INTERAGAO

FAMILIAR NOS GRUPOS COM E SEM REJEICAO CLINICA

X " - : 5 DESVIO-
REJEICAO CLINICA MEDIA MINIMO MAXIMO PADRAO U

Comunicagao negativa Mae
Sim 8,4 5 18 3,6 72,5 0,17
Né&o 10,9 5 17 4,3

Comunicagéo negativa Pai
Sim 8,0 5 18 31 86,5 0,44
N&o 8,9 5 14 3,3

Clima conjugal positivo — Mae
Sim 16,1 6 25 4,8 103,5 0,96
Né&o 16,0 5 25 59

Clima conjugal positivo — Pai
Sim 15,2 6 25 5,0 94 0,67
N&o 15,9 5 25 6,1

Modelo Mé&e
Sim 12,8 5 15 2,6 100,5 0,86
N&o 12,4 6 15 3,1

Modelo Pai
Sim 12,4 3 15 2,7 91,5 0,58
Nao 12,4 3 15 35

Sentimentos dos filhos — Mée
Sim 21,5 7 15 2,7 102 0,93
N&o 22,1 14 15 3,5

Sentimentos dos filhos — Pai
Sim 20,3 6 25 57 84 0,39
Nao 21,9 5 25 5,8

Clima conjugal negativo — Mae
Sim 9,2 4 25 53 87,5 0,47
Nao 7,6 4 15 3,8

Clima conjugal negativo — Pai
Sim 9,3 4 25 53 78,5 0,26
Nao 7,2 4 15 3,6

NOTA: Teste de Mann-Whitney.

4.3.3.4 Comparacéo dos escores dos fatores de protecao e de risco entre 0s

grupos com e sem rejeicao clinica
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A comparacgédo dos escores dos fatores de protecdo e de risco entre 0s

grupos com e sem rejeicdo clinica ndo mostrou diferenca significativa quanto as

seguintes variaveis: fatores de protecdo dos pais (U=95; p=0,70), fatores de risco

dos pais (U=89,5; p=0,52), fatores de protecdo da mae (U=100; p=0,86), fatores de

protecdo do pai (U=90; p=0,55), fatores de risco da mae (U=83,5; p=0,37), fatores de

risco do pai (U=99; p=0,83); classificacdo do pai (U=84,5; p=0,39), classificacdo da

mae (U=102; p=0,93) e classificacdo de ambos (U=92; p=0,61) no teste de Mann-
Whitney da tabela 18. (Gréaficos 78 a 83).
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TABELA 18 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DOS FATORES DE PROTEGAO E DE RISCO ENTRE OS
GRUPOS COM E SEM REJEIGAO CLINICA

% ‘ - : A DESVIO-
REJEICAO CLINICA MEDIA MINIMO MAXIMO PADRAO U P
Fatores de protegédo
Sim 214 76 266 44,2 95 0,70
Néo 213,7 80 278 61,5
Fatores de risco
Sim 43,4 24 81 15,8 89,5 0,52
Néo 45,7 24 71 14,2
Fatores de prote¢édo Mae
Sim 112 40 118 21,7 100 0,86
Néo 109 52 139 27,6
Fatores de protecédo Pai
Sim 102 36 133 24,2 90 0,55
Néo 103 28 139 34,1
Fatores de risco Mae
Sim 21,9 12 41 8,2 83,5 0,37
Nao 24,4 12 39 8,3
Fatores de risco Pai
Sim 21,5 12 40 8,1 99 0,83
N&o 21,2 12 32 6,5

NOTA: Teste de Mann-Whitney.

4.3.3.5 Comparacao dos escores das variaveis da escala da qualidade da

interac&o familiar entre 0s grupos com e sem rejeicdo na biopsia

A tabela 19 mostra a comparacdo das variaveis da escala de qualidade da
interacdo familiar entre os grupos com e sem rejeicdo na bidpsia e ndo houve
diferenca significativa quanto ao envolvimento da mae (U=104,5; p=0,88),
envolvimento do pai (U=101; p=0,78), regras e monitoria da mae (U=102,5; p=0,81),
regras e monitoria do pai (U=106; p=0,95), punicdo inadequada do pai (U=82;
p=0,28), puni¢do inadequada da mae (U=96; p=0,63), comunicacao positiva da mae
(U=80; p=0,24) e comunicacao positiva do pai (U=98; p=0,69) no teste de Mann-
Whitney (Gréaficos 84 a 91).



TABELA 19 - COMPARAGAO DOS ESCORES DAS VARIAVEIS DA ESCALA DA QUALIDADE DA INTERAGAO
FAMILIAR ENTRE OS GRUPOS COM E SEM REJEIGAO NA BIOPSIA

~ P - c 5 DESVIO-
REJEICAO NA BIOPSIA MEDIA MINIMO MAXIMO PADRAO U

Envolvimento Mae
Sim 32,5 9 40 8,3 104,4 0,88
Nao 33,5 16 40 7,5

Envolvimento Pai
Sim 30,9 11 40 9,6 101 0,78
Nao 30 11 40 9,1

Regra/Monitoria Mae
Sim 16,5 8 20 3,2 102,5 0,81
N&o 16 4 20 4,8

Regra/Monitoria Pai
Sim 14,4 7 20 4,2 106 0,95
Nao 14,4 4 20 51

Punigao fisica Mae
Sim 4,5 3 9 1,9 82 0,28
N&o 53 3 10 2,4

Punicéo fisica Pai
Sim 4,5 3 9 2,2 71,5 0,63
N&o 4,5 6 9 1,9

Comunicagéo positiva Mae
Sim 10,4 3 15 3,6 101,5 0,24
N&o 12,1 6 19 3,9

Comunicagéo positiva Pai
Sim 8,5 3 15 5 82 0,69
N&o 9,5 3 19 8,3

NOTA: Teste de Mann-Whitney.

103

Na comparacdo da variaveis da escala de qualidade da interacao familiar

entre 0s escores dos grupos de pacientes com e sem rejeicdo na bidpsia ndo houve

b

diferenca significativa quanto a comunicacdo negativa da mae (U=74; p=0,15),

comunicacdo negativa do pai (U=98; p=0,69), clima conjugal positivo da mae

(U=102,5; p=0,81), clima conjugal positivo do pai (U=101; p=0,78), modelo moral da

mae (U=91,5; p=0,49), modelo moral do pai (U=93; p=0,54), sentimentos dos filhos

hY

em relacdo a mae (U=90,5; p=0,46), sentimentos dos filhos em relacdo ao pai

(U=106; p=0,95), clima conjugal negativo da mae (U=97,5; p=0,66) e clima conjugal
negativo do pai (U=100; p=0,75) no teste de Mann-Whitney (Tabela 20; Gréaficos 92

a 101).



TABELA 20 - COMPARAGAO DOS ESCORES DAS VARIAVEIS DA ESCALA DA QUALIDADE DA INTERAGAO
FAMILIAR ENTRE OS GRUPOS COM E SEM REJEIGAO NA BIOPSIA

DESVIO-

REJEICAO NA BIOPSIA MEDIA MINIMO MAXIMO PADRAO U P

Comunicagao negativa Mae
Sim 8,3 5 18 3,5 74 0,15
N&o 10,8 5 17 4,3

Comunicagéo negativa Pai
Sim 8,1 5 18 3.2 98 0,69
Né&o 8,5 5 14 3,0

Clima conjugal positivo — Mae
Sim 16,1 6 25 52 102,5 0,81
N&o 16,0 5 25 5,3

Clima conjugal positivo — Pai
Sim 15,6 6 25 54 101 0,78
N&o 15,2 5 25 55

Modelo Mé&e
Sim 13 5 15 2,7 91,5 0,49
Né&o 12,2 6 15 2,9

Modelo Pai
Sim 12,7 3 15 2,7 93 0,54
N&o 12,0 3 15 3,4

Sentimentos dos filhos — Mée
Sim 22 7 25 4,9 106 0,95
N&o 21,3 11 25 4.8

Sentimentos dos filhos — Pai
Sim 20,9 6 25 54 90,5 0,46
Nao 21,9 5 25 6,3

Clima conjugal negativo — Mae
Sim 8,0 4 16 35 97,5 0,66
N&o 9,6 4 25 6,1

Clima conjugal negativo — Pai
Sim 8,0 4 16 53 100 0,75
Nao 9,4 4 25 3,6

NOTA: Teste de Mann-Whitney.
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A tabela 21 mostra a comparacao entra as variaveis da escala de qualidade

da interacdo familiar entre os pacientes com e sem rejeicdo na biopsia e ndo houve

diferenca significativa quando as variaveis analisadas foram: fator de protecdo dos

pais (U=107,5; p=0,98), fator de risco dos pais (U=82,5; p=0,28), fator de protecao
da méae (U=103; p=0,85), fator de protecéo do pai (U=108; p=1,00), fator de risco da
mae (U=79,5; p=0,23), fator de risco do pai (U=94; p=0,57) no teste de Mann-
Whitney (Gréficos 102 a 107).
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TABELA 21 - COMPARACAO DOS ESCORES DOS FATORES DE PROTECAO E RISCO ENTRE OS GRUPOS
COM E SEM REJEICAO NA BIOPSIA

P - - : A DESVIO-
REJEICAO NA BIOPSIA MEDIA MINIMO MAXIMO PADRAO U P
Fatores de protegdo
Sim 214,2 76 266 48,6 107,5 0,98
Néo 213,5 80 278 54,6
Fatores de risco
Sim 41,6 24 76 13,4 82,5 0,28
Néo 48,3 24 81 16,9
Fatores de prote¢céo Mae
Sim 111 40 134 23,2 103 0,85
Néo 111,4 52 139 25,2
Fatores de protecédo Pai
Sim 103 36 133 26,8 108 1,00
Néo 102 28 139 30,2
Fatores de risco Mae
Sim 20,8 12 38 6,8 79,5 0,23
N&o 25,8 12 41 9,5
Fatores de risco Pai
Sim 20,7 12 38 7,0 94 0,57
N&o 22,5 12 40 8,2

NOTA: Teste de Mann-Whitney.

4.4 AVALIACAO DOS DADOS DO PASSAPORTE DO RESPONSAVEL

4.4.1 Comparacdo dos escores das caracteristicas do perfil psicolégico do

paciente e do passaporte do responsavel

A tabela 22 mostra a comparacdo dos escores do passaporte do
responsavel com as caracteristicas do perfil psicolégico do paciente e houve
diferenca significativa dos escores da satisfacdo com a vida e o passaporte do
responsavel (U=62; p=0,03) enquanto os escores da orientacdo de vida (U=78,5;
p=0,16), resiliéncia (U=89,5; p=0,35), autoestima (U=76; p=0,14) e autoeficacia geral
percebida (U=80; p=0,19) ndo apresentaram diferenca significativa (Graficos 108 a
112).
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TABELA 22 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DAS CARACTERISTICAS DO PERFIL PSICOLOGICO DO
PACIENTE E DO PASSAPORTE DO RESPONSAVEL

PASSAPORTE DO - ‘ 5 DESVIO-
RESPONSAVEL MEDIA MINIMO MAXIMO PADRAO U P
Satisfagdo com a vida
Escore baixo 24,2 14 35 5,6 62 0,03
Escore alto 28 18 32 4,0
Orientacao da vida
Escore baixo 16,2 9 24 4,6 78 0,16
Escore alto 18,3 12 23 3,7
Resiliéncia
Escore baixo 136,5 114 175 16 89,5 0,35
Escore alto 140,4 110 163 13,6
Autoestima
Escore baixo 35,9 30 47 55 76 0,14
Escore alto 39,4 29 50 6,7
Autoeficacia
Escore baixo 31,4 18 40 54 80 0,49
Escore alto 34,1 23 40 4,7

NOTA: Teste de Mann-Whitney.

4.4.2 Comparacao entre os escores do passaporte do responsavel e exigéncia e

responsividade dos pais

Na comparacdo entre o0s escores do passaporte do responsavel e a
exigéncia da mae (U=78,5; p=0,16), exigéncia do pai (U=93;p=0,44), responsividade
da méae (U.=75; p=0,13), responsividade do pai (U=71,5; p=0,09), exigéncia dos pais
(U=73; p=0,11) e responsividade dos pais (U=71,5; p=0,09) ndo houve diferenca
significativa (Tabela 23; graficos 113 a 118).

TABELA 23 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DE EXIGENCIA E RESPONSIVIDADE DOS PAIS E DO
PASSAPORTE DO RESPONSAVEL

PASSAPORTE DO - ‘ 5 DESVIO-
RESPONSAVEL MEDIA MINIMO MAXIMO PADRAO U P
Exigéncia — Mae
Escore baixo 12 6 19 5,3 78 0,16
Escore alto 15,8 13 18 1,9
Exigéncia — Pai
Escore baixo 14,5 7 18 3,8 93 0,44
Escore alto 16,5 14 18 1,4
Responsividade — Mae
Escore baixo 21,6 10 29 6,1 89,5 0,13
Escore alto 24,7 15 30 51
Responsividade — Pai
Escore baixo 24,3 15 30 2,5 100 0,09
Escore alto 27,5 20 30 2,5
Exigéncia — Mée e Pai
Escore baixo 26,6 13 36 8,1 83,5 0,11
Escore alto 32,3 27 36 31
Responsividade— Mae e Pai
Escore baixo 46 25 58 10,4 96,5 0,09
Escore alto 52,2 40 60 6,4

NOTA: Teste de Mann-Whitney.
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4.4.3 Comparacao entre os escores do passaporte do responsavel e as variaveis

da escala da qualidade de interacao familiar

Na tabela 24 estd a comparagédo dos escores do passaporte do responsavel
e as variaveis da escala de qualidade da interacdo familiar e foi encontrada
diferenca significativa da variavel punicdo inadequada da mae (U=98,5; p=0,50 —
Gréfico 123) e limitrofe com as variaveis: envolvimento da mée (U=75; p=0,13 —
Gréfico 119), envolvimento do pai (U=78,5; p=0,16 — Grafico 120), regras e monitoria
do pai (U=71; p=0,09 — Gréfico 122) e comunicacédo positiva do pai (U=77; p=0,15 —
Grafico 126).

No entanto, ndo houve diferenca significativa entre o grupo de escore alto e
baixo e as variaveis: regras e monitoria da mée (U=111; p=0,98, Grafico 121),
punicdo inadequada do pai (U=101,5; p=0,66 — Gréafico 124) e comunicacao positiva
da mée (U=102,5; p=0,69 — Gréfico 125).

TABELA 24 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DAS VARIAVEIS DA ESCALA DA QUALIDADE DA INTERAGAO
FAMILIAR E OS ESCORES DO PASSAPORTE DO RESPONSAVEL

PASSAPORTE DO - ‘ 5 DESVIO-
RESPONSAVEL MEDIA MINIMO MAXIMO PADRAO U P
Envolvimento Mae
Escore baixo 30,5 9 40 9,5 75 0,13
Escore alto 35,4 23 40 53
Envolvimento Pai
Escore baixo 27,9 8 40 10,4 78,5 0,16
Escore alto 32,9 12 40 7,6
Regra/Monitoria Mae
Escore baixo 15,6 4 20 52 111 0,98
Escore alto 16,9 13 20 2,2
Regra/Monitoria Pai
Escore baixo 12,8 4 20 4,9 71 0,09
Escore alto 15,8 9 20 3,7
Punicéo fisica Mae
Escore baixo 4,5 3 8 1,9 98,5 0,50
Escore alto 50 3 10 2,4
Punicao fisica Pai
Escore baixo 4,7 3 9 2,1 101,5 0,66
Escore alto 4,3 3 9 2,0
Comunicagao positiva Mae
Escore baixo 10,7 3 19 51 102,5 0,69
Escore alto 115 6 15 3,0
Comunicacao positiva Pai
Escore baixo 8,0 3 19 51 77 0,15
Escore alto 9,7 4 15 3,6

NOTA: Teste de Mann-Whitney.
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No entanto, na comparacgéo entre 0s escores baixo e alto do passaporte do
responsavel houve diferenca significativa com o clima conjugal positivo da mée
(U=57,5; p=0,02 — Grafico 129), clima conjugal positivo do pai (U=64,5; p=0,04 —
Grafico 130), modelo de mae (U=66,5; p=0,05 — Grafico 131) e clima conjugal
negativo da mae (U=61,5; p=0,03 - Graficos 133) conforme a tabela 25 .

Outras varidveis tiveram niveis de significancia limitrofes ao serem avaliadas
com os escores do passaporte do responsavel que foram: comunicacdo negativa da
mae (U=78,5; p=0,16 — Gréfico 127), modelo de pai (U=68; p=0,07 — Grafico 132),
clima conjugal negativo da mae (U=75; p=0,13 — Gréfico 133), clima conjugal
negativo do pai (U=76; p=0,14; Grafico 136) e sentimento dos filhos pelo pai
(U=74,5; p=0,12 — Gréafico 134) e ndo houve diferenca significativa dos escores
passaporte do responsavel com comunicacdo negativa do pai (U=104; p=0,7 —
Gréficos 128 e 136).

TABELA 25 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DAS VARIAVEIS DA ESCALA DA QUALIDADE DA INTERAGAO
FAMILIAR E OS ESCORES DO PASSAPORTE DO RESPONSAVEL

PASSAPORTE DO - ‘ 5 DESVIO-
RESPONSAVEL MEDIA MINIMO MAXIMO PADRAO U P
Comunicagao negativa Mae
Escore baixo 10,5 5 18 4,5 78,5 0,16
Escore alto 8,3 5 14 2,8
Comunicagéo negativa Pai
Escore baixo 8,6 5 18 3,5 104 0,75
Escore alto 8,0 5 14 2,8
Clima conjugal positivo — Mae
Escore baixo 13,7 5 22 52 57,5 0,02
Escore alto 18,2 11 25 4.1
Clima conjugal positivo — Pai
Escore baixo 13,1 5 22 53 64,5 0,04
Escore alto 17,5 9 25 4,7
Modelo Méae
Escore baixo 115 5 15 3,4 66,5 0,05
Escore alto 13,7 11 15 1,5
Modelo Pai
Escore baixo 11,2 3 15 3,7 68 0,07
Escore alto 13,4 10 15 1,7
Sentimentos dos filhos — Mae
Escore baixo 20,1 7 25 54 75 0,13
Escore alto 23,1 11 25 3,7
Sentimentos dos filhos — Pai
Escore baixo 19 5 25 7,0 76 0,14
Escore alto 22,6 11 25 3,8
Clima conjugal negativo — Mae
Escore baixo 9,5 4 16 3,9 61,5 0,03
Escore alto 7,8 4 25 55
Clima conjugal negativo — Pai
Escore baixo 9,2 4 16 3,5 74,5 0,12
Escore alto 7,9 4 25 55

NOTA: Teste de Mann-Whitney.



109

4.4.4 Comparacao entre fatores de protecéo e risco e 0s escores alto e baixo do

passaporte do responséavel

Conforme a tabela 27, na comparacdo entre os grupos de escores alto e
baixo do passaporte do responsavel houve diferenca significativa limitrofe e os
fatores de protecédo dos pais (U=71,5; p=0,09), fatores de protecdo da mae (U=71,;
p=0,09), fatores de protecdo do pai (U=69; p=0,07). Porém ndo houve diferenca
significativa com as variaveis: fatores de risco da mae (U=80; p=0,19), fatores de
risco dos pais (U=80,5; p=0,19) e fatores de risco do pai (U=86,5; p=0,29) (Graficos
137 a 142).

TABELA 26 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DOS FATORES DE PROTECAO E RISCO E PASSAPORTE DO

RESPONSAVEL
PASSAPORTE DO - ‘ 5 DESVIO-
RESPONSAVEL MEDIA MINIMO MAXIMO PADRAO U P
Fatores de protegdo
Escore baixo 194 76 266 59,9 71,5 0,09
Escore alto 231 155 278 33
Fatores de risco
Escore baixo 47,2 24 76 13,4 80,5 0,19
Escore alto 41,6 24 81 16,2
Fatores de protegdo Mae
Escore baixo 102,2 40 133 28,9 71 0,09
Escore alto 119,0 87 139 19,8
Fatores de protegédo Pai
Escore baixo 92,2 28 133 32,2 69 0,07
Escore alto 112 68 139 19,8
Fatores de risco Mae
Escore baixo 24,6 12 38 7,3 80 0,19
Escore alto 21,3 12 41 8,9
Fatores de risco Pai
Escore baixo 22,6 12 38 7,2 86,5 0,29
Escore alto 194 76 266 59,9

NOTA: Teste de Mann-Whitney.

Por meio do modelo de regresséo logistica multivariada, considerando como
variavel dependente a rejeicdo e variaveis independentes as caracteristicas dos
adolescentes as variaveis orientacdo e resiliéncia foram selecionadas como principais
caracteristicas associadas a rejei¢ao clinica (p=0,03).

Considerando as caracteristicas da mée, as variaveis punicdo fisica
praticada pela mae (OR=1,5 [0,9 a 2,3]) e comunicagédo negativa da mae (OR=1,3

[0,9 a 1,7]) estavam associadas a rejei¢ao clinica (p=0,02).
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Das caracteristicas do pai, destacam-se as variaveis envolvimento (OR=1,6
[0,3-0,8]), sentimento dos filhos (OR=1,6 [1,0-2,5]) e comunicag&o positiva (OR=2,7
[1,2- 5,8]) quando a variavel dependente foi rejei¢ao clinica (p<0,01).

As principais caracteristicas associadas a aderéncia foram comunicacdo positiva
e negativa do pai, responsividade do pai e clima positivo do pai (p=0,03) (OR=0,4
[0,2-0,9], OR=0,5 [0,3-0,9], OR=1,4 [9-2,0] e OR=1,4 [0,9-2,0], respectivamente). J&
entre as caracteristicas familiares da mae e a aderéncia, foram exigéncia, puni¢ao
fisica e comunicacao positiva (p=0,03; OR=1,5 [0,9-2,4]).

Quando a variavel dependente foi o passaporte do responsavel, as principais
caracteristicas da mae foram responsividade e clima conjugal positivo (p=0,01;
OR=1,5[0,9-2,4] e OR=1,2 [1,0-1,4], respectivamente).

Ja as principais caracteristicas do pai quando a variavel dependente foi o
passaporte do responsavel no modelo da regressao logistica multivariada foram
exigéncia (OR=1,5 [1,0-2,2]) e clima conjugal positivo (OR=1,2 [1,0-1,4]; p=0,01).
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5 DISCUSSAO

O objetivo desta pesquisa foi avaliar a influéncia do perfil psicologico de
adolescentes e jovens e/ou de sua familia na aderéncia ao tratamento e rejei¢cdo no
transplante hepatico. Além disso, procurou-se comparar este perfil psicolégico com a
aptiddao do paciente e da familia para a transicdo do ambulatério de transplante
hepatico pediatrico ao dos adultos.

A aderéncia mostrou-se alta (70%) na amostra de adolescentes e jovens
transplantados de 12 a 30 anos, pois, considerando a faixa etaria, a ndo-aderéncia €
maior na adolescéncia (38 a 64%), menor nas criancas (17%) e intermediaria nos
adultos (15 a 25%), podendo variar de 7 a 70% (SHEMESH, 2004,
RHIANTHAVORN, 2004; HSU, 2005).

Neste estudo trés pacientes apresentaram rejeicdo na bidpsia, sem apresentar
alteracéo bioquimica hepatica (rejeicao clinica). Um era ndo aderente, porém 0s outros
dois eram aderentes e nao tinham doenca autoimune. Este dado demonstra que
10% (3/30) dos pacientes estudados possuem alteracdo hepatica silenciosa e
reforca a importancia da bidpsia protocolar como um procedimento a ser incorporado
na rotina do transplante (ABRAHAM et al., 2008; MELLS et al., 2009; EKONG, 2011).
Atualmente foi retomado a realizacdo das biopsias hepéticas por protocolo (em
intervalos regulares para detectar alteragbes estruturais sem traducdo bioquimica).
Um paciente ndo apresentou rejeicao clinica ou rejeicdo na bidpsia apesar de nao
aderente, o que sugere desenvolvimento de tolerancia neste caso (1/30 = 3,3%),
porém a tolerancia apos o transplante hepatico, apesar de descrita, muito raramente
vivenciada na atualidade, porém poderd ser atingida em 0 a 42% (SEYFERT-
MARGOLIS; FENG, 2010). A ndo-aderéncia € um processo dinamico; o paciente pode
estar aderente & medicacdo imunossupressora em um momento e ndo-aderente em
outro, pois ndo existe um método que meca continuamente o nivel das drogas
imunossupressoras (KAUFMAN; SHEMESH; BENTON, 2010).
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5.1 PERFIL PSICOLOGICO DOS ADOLESCENTES E ADULTOS JOVENS

Na andlise dos resultados foi observado que, comparando 0s grupos aderentes
e nao aderentes, ndo houve diferenca significativa quando da avaliagao isolada das
cinco variaveis do perfil psicolégico do paciente (satisfacdo com a vida, orientacao
da vida, resiliéncia, autoestima e autoeficacia geral percebida). O mesmo ocorreu
cOm 0S grupos com ou sem rejei¢ao clinica ou com ou sem rejei¢cao na bidpsia.

A hipétese inicial era de que o perfil psicologico dos pacientes influenciaria
negativa ou positivamente na adeséo do tratamento e na evolugdo clinica, o que ndo
ocorreu nesta andlise isolada, porém o resultado obtido pode ser decorrente da
amostragem pequena de pacientes que no entanto envolveu todos os adolescentes
e jovens do servico. A realizagcdo de um estudo multicéntrico podera elucidar esta
questéao.

Além disso, os instrumentos escolhidos para avaliar o perfil psicolégico dos
pacientes podem nao ter tido especificidade necesséria para avaliar diferencas entre
grupos aderentes e nao aderentes a medicacdo imunossupressora e a evolucao
para rejeicdo, assim como alguns instrumentos, apesar de amplamente usados em
pesquisas, ndo estdo validados. Por exemplo, considerando que a escala de
satisfacdo com a vida o individuo que avalia a adaptacdo aos desafios, € um
instrumento Util para o caso de avaliar os pacientes transplantados hepaticos. No
entanto, o paciente pode ter satisfacdo com a vida e por isso continuara a tomar a
medicacdo, ir as consultas e aos exames, cuidar-se do melhor modo. Ou entéo,
mesmo estando satisfeito com a vida vai atrasar seu acompanhamento e sua
medicacdo ou mesmo até deixar de tomar algumas doses por ndo ter sintoma algum
ou sinal em seu corpo, a curto prazo, que o denuncie exceto a dosagem sérica. Ou
ainda, por sua pouca satisfagdo com a vida pode querer tomar a medicagao e seguir
com cuidados de saude na tentativa de sentir mais satisfacdo com a vida.

Outra explicacdo € que os fatores de risco para ndo adesao ao tratamento
citados pela Organizacdo Mundial de Saude (Quadro 1) sdo numerosos, envolvendo
também fatores socioeconémicos, fatores relacionados ao paciente, & doenga, ao
servico de saude e ao tratamento. Além disso, a hdo-aderéncia € um processo dinamico;

0 paciente pode estar aderente a medicacdo imunossupressora em um momento e
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ndo-aderente em outro, pois ndo existe um método que mecga continuamente o nivel
das drogas imunossupressoras (KAUFMAN, SHEMESH, 2010; BENTON, 2010).

A comunicacdo médico-paciente na adolescéncia foi enfatizada por Oliveira
(2004) como uma estratégia imprescindivel no tratamento de doencas cronicas com
necessidade de bom vinculo entre mae e o filho enfermo e do paciente ser elevado a
posicdo de comunicante precocemente para melhorar seu desenvolvimento
psicologico e adesdo e conclui que a qualidade da comunicacdo determina a
qualidade da adeséo.

No entanto, quando foram associadas todas as variaveis na regressao
logistica, houve diferenca significativa para os grupos com e sem rejei¢ao clinica nas
caracteristicas de orientacdo de vida e resiliéncia. Uma orientacdo de vida otimista
esta relacionada com boa salde fisica e mental, enquanto uma orientacdo pessimista
relaciona-se com depressao, ansiedade e pratica de comportamentos de risco
(BANDEIRA et al., 2002).

N&o foram encontradas pesquisas publicadas sobre estas variaveis do perfil
psicolégico e a evolucdo no transplante hepatico, porém em um estudo sobre o
otimismo (que pode ser avaliado pelo teste de orientacdo da vida) em 5634 adolescentes
da populacdo em geral, Patton et al. (2011) evidenciou que esta qualidade minimiza
novos sinais de depressao e protege do uso pesado de drogas e do comportamento
antissocial, sugerindo incluir o otimismo nas intervencfes na adolescéncia.
Dommergues (2008) em seu estudo com 116 pacientes com idade de 17 a 25 anos
observou que o comportamento de risco ndo apresentou diferenca com seus pares
normais com relacdo ao tabaco (11%), uso de maconha (11%) e que com 0 uso de
alcool é menor (43%).

Em relacdo a autoestima, ALONSO (2003) concluiu em seu estudo com 55
pacientes transplantados de figado de 5 a 18 anos, que quando comparados a 391
criancas e adolescentes da populagdo em geral seus escores fisicos foram menores,
porém a autoestima e a saude mental demonstraram-se semelhantes nos dois grupos.
J& os pais destes receptores de figado apresentaram niveis mais altos de estresse e
de descontinuidade de suas atividades do que os pais da populacdo em geral
(ALONSO, 2003).

Lemaneck et al.(2001) observou em seu estudo que ndo existem planos bem
estabelecidos para boa adesdo ao tratamento clinico e cuidados de saude em

doenca cronica, pois mesmo a nao intervencao foi identificada como sendo bem
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estabelecida, porém estratégias que promovam organizagdo ajudam a aderéncia na
asma, estratégias comportamentais ajudam na evolucdo da artrite reumatoide juvenil
e aprender a lidar com a medicacdo e alteracdes da glicemia auxiliam no diabetes
mellitus tipo1l.

Ter uma doenca cronica na adolescéncia e juventude pode afetar positiva ou
negativamente o desenvolvimento de varias habilidades desta fase, como no caso
do diabetes mellitus tipol, que influencia em adquirir e manter autonomia
prontamente, mesmo com a programacao das doses de insulina, principalmente se
for por bombas continuas, cujo dominio tecnolégico no manuseio € melhor
compreendido e executado pelos prOprios pacientes que por seus responsaveis,
aumentando sua independéncia e responsabilidade (COMEAUX, 2011). Observou
gue o desenvolvimento da autonomia é semelhante nos adolescentes saudaveis e
com diabetes mellitus tipol e que a divisdo de responsabilidade com os pais com
supervisao adequada melhora a saude mental dos filhos e autocuidado assim como
0 envolvimento dos pais no manejo da doenca esta associado com melhor controle
metabdlico, porém dificil guando os adolescentes resistem a estes esfor¢cos dos pais
com consequiente aumento dos conflitos familiares e comprometimento do controle
do diabetes (COMEAUX, 2011).

A adolescéncia é um periodo quando o filho estA em um processo de
estabelecer autonomia e a0 mesmo tempo 0s pais estdo ainda ativamente tentando
regular seu comportamento e o ponto de declinio desta trajetéria depende da
percepcao dos pais e do sucesso de socializagdo da infancia e adolescéncia inicial
(DARLING e CUMSILLE, 2008). Os pais devem continuar a monitorar seus
adolescentes e estabelecer regras para eles, considerando que a crenca dos filhos
de obedecé-los diminui no transcorrer desta fase (DARLING e CUMSILLE, 2008).

Na pesquisa de Castro et al. com 24 jovens de 18 a 22 anos submetidos a
transplante de 6rgao solido na infancia (13 renais, 5 cardiacos e 6 de figado) foi
observado ndo haver diferenca na adaptacdo psicologica entre os tipos de 6rgéo
transplantado. Também foi observado que a autoestima aumenta o afeto positivo,
porém o autoconceito fisico, o estado de saude e o tempo gasto na fila de

transplante explicam 71% da variancia de afeto negativo (Castro et al., 2007).
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5.2 PERFIL PSICOLOGICO DA FAMILIA

Mendes e Bousso (2009) entrevistaram oito familias com filhos submetidos a
transplante hepatico e observaram dois fendmenos: a vida controlada pelo
transplante que representa a vulnerabilidade da familia ao vivenciar incertezas e
medo constante pela doenca da crianca e a luta para resgatar a autonomia,

enfrentar o estresse e sofrimento, enfim ndo poderiam viver como antes.

5.2.1 Rejeicao clinica

Na avaliacdo isolada de todas as variaveis da familia, a punicdo fisica
praticada pela mae foi a Unica varidvel que mostrou diferenca significativa entre os
grupos com e sem rejeicao clinica.

Na associacdo das variaveis da mée, punicao fisica e comunicacédo negativa
foram as principais caracteristicas associadas a rejeicdo clinica, porém estas
praticas ainda se sobressaem no presente estudo quando se considera que as maes
de criancas com doencgas cronicas usam um numero menor de praticas coercitivas
como punicdo fisica e privacdo/castigo quando comparadas com maes de filhos
saudaveis (PICCININI et al., 2003).

Oliveira, Rabuske e Arpini (2007) observaram que as mées usuéarias de um
servigo publico de saude usam como praticas educativas as estratégias indutivas, de
distracdo, de evitacdo de conflitos e as de forca coercitiva, motivadas por influéncias
familiares, as experiéncias com o primeiro filho e a busca da melhor maneira de agir.
A naturalizacdo do uso de préticas de forga coercitiva evidencia a ocorréncia de
violéncia fisica e psicoldgica contra a criangca no contexto familiar, justificadas pelas
maes pela necessidade de educar, mas relataram sentimento de culpa e mal-estar
por terem batido nos filhos (OLIVEIRA, RABUSKE E ARPINI, 2007). As praticas que
caracterizam a violéncia psicologica ndo foram mencionadas como prejudiciais, 0
gue demonstra a necessidade de maior divulgacdo de conhecimento cientifico e

criacao de espacos de discussao e reflexdo sobre praticas educativas familiares nas
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comunidades, escolas, creches, unidades de saude, hospitais, entre outros
(OLIVEIRA, RABUSKE E ARPINI, 2007).

O uso da punicéo corporal esta associado pontos negativos ha interacao pais-
filhos e com colegas propiciando comportamentos agressivos, baixo autoconceito e
de baixa autoestima que esta associada a problemas sociais contemporaneos como
abuso de drogas, gravidez precoce, fracasso escolar e delinquéncia (GOBITTA,
GUZzz0, 2002).

Miranda, Grau et al. (2009) constataram em seu estudo com 155 mées de
criancas com déficit de atencdo e hiperatividade que ha significativa melhora da
evolucdo quando se associa ao tratamento medicamentoso e psicolégico do filho um
treinamento de habilidades parentais por técnicas comportamentais para disciplina,
melhorando o apego e envolvimento para o desenvolvimento social e emocional
(MIRANDA, GRAU et al., 2009).

Quanto as variaveis do pai envolvimento, sentimento dos filhos e comunicagéo
positiva foram as principais caracteristicas associadas a rejeicdo clinica. Uma
explicacdo para este dado, é que os pacientes percebem que o pai € amoroso
(sentimento dos filhos), participa da sua vida, da-lhe apoio, € sensivel as suas
reacles, esta presente no seu dia a dia, demonstra seu amor pelo carinho fisico e
verbalizacdo positiva como elogios (envolvimento) e se dispde para dialogo e
autonomia do filho (comunicacao positiva). Porém estes pais percebem o transplante
como cura total e ndo conseguem perceber a importancia da imunossupressao para
manutencdo desta cura. Entdo quando o filho ndo quer tomar a medicagdo nos
horarios estipulados diariamente, 0 pai assume uma atitude apoiadora negligente, o
gue propicia consequente rejeicdo clinica. Nas consultas ambulatoriais € comum o
relato das maes e mesmo dos pacientes da dificuldade do pai em ajudar a seguir o
tratamento medicamentoso, fazer os exames e até mesmo comparecer as consultas,
assim como observou Macarini et al. (2010) em uma revisdo da literatura brasileira
de 64 artigos sobre praticas parentais, apenas em um quarto figurava o pai como
participante, porém adolescentes sendo os mais solicitados para responder a
guestionarios, quatro estudos longitudinais e apenas trés que focavam necessidades
especiais e doenca cronica.

As relagfes intrafamiliares vém sofrendo mudancas nas ultimas décadas e
comportamentos até entdo compreendidos como culturalmente aceitaveis e

esperados como o0 uso da forca fisica na educacdo de criancas por pais e
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cuidadores, atualmente sao criticados e coibidos pelos direitos constitucionais como
o Estatuto da Crianca e do Adolescente desde 1990 (CECCONELLO, 2003). No
entanto, neste processo de mudanca, a conscientizacdo sobre os danos causados
pela punicéo fisica é lenta, persistindo justificada como prética educativa no contexto
familiar (CECCONELLO, 2003). A parentalidade, embora seja um papel exercido no
microssistema familiar de Bronfenbrenner (1979/1996), ndo deixa de ser uma fungao
social, pois os pais necessitam de informacdes sobre o desenvolvimento infantil e
adolescente e sobre praticas educativas (CECCONELLO, 2003).

Outro estudo com familias de criangcas com problemas de comportamento foi
visto que as praticas parentais sdo caracterizadas em sua maioria por coercao,
disciplina inconsistente, hostilidade, indiferenca, negatividade, restricdo emocional,
pouco afeto e apoio, punicdo e abuso parental, o que nado resolve os problemas de
comportamento e leva ainda a mais dificuldades na interacao entre genitores e filhos
com menor colaboracéo, baixa autoestima, baixa autoconfianca e pouca flexibilidade
comportamental frente as dificuldades encontradas no cotidiano
(SBZELBRACIKOWSKI, DESSEN, 2007). A familia pode passar por transicées nao
normativas, as circunstancias estressoras, como insatisfacdo marital, separacgéo,
divércio, alcoolismo dos pais, doenca, dentre outras, que podem exercer um efeito
deletério sobre o funcionamento familiar, principalmente pouco monitoramento dos
filhos, cuidado parental reduzido e niveis elevados de agressdo fisica
(SBZELBRACIKOWSKI, DESSEN, 2007). O estresse parental é mais elevado nas
familias recasadas e nos padrastos e esta fortemente associado a relacbes de
apego inseguras, ao abuso e a parentalidade autoritaria e rude, a pobreza, a
depressdo materna, criancas hiperativas, com doencas cronicas e autismo severo
(SBZELBRACIKOWSKI, DESSEN, 2007). Os pais estdo mais propensos a criticar e
a entrar em atrito com seu filho sobre questbes menores e sem importancia. As
relacbes maritais infelizes aumentam o risco do surgimento de psicopatologias ou
problemas de ajustamento (SBZELBRACIKOWSKI, DESSEN, 2007).

5.2.2 Aderéncia

Na associagdo das variaveis da mée, exigéncia, comunicacao positiva e
punicdo fisica foram as principais caracteristicas associadas com a aderéncia,
porém com significancia limitrofe (p=0,06). Todas essas variaveis refletem como o

paciente vé sua mae, pois € ele quem responde o instrumento que mede a
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qualidade da interacéo familiar. A exigéncia envolve as regras claras e coerentes que
existem na sua familia provenientes da mée. As duas primeiras variaveis sao
estratégias educativas com efeitos positivos, enquanto a punicdo fisica € uma
estratégia educativa inadequada, porém quando associadas com regras claras e
coerentes e comunicacdo positiva contribui com a aderéncia ao tratamento
imunossupressor, porém ndo deve ser praticada por ndo ser correta e, além disso,
nesta pesquisa ficou demonstrado que contribui para rejeicéo clinica, pois ao sofrer
a punicdo da mée o filho aprende a mentir a fim de evitar apanhar outra vez.

As variaveis do pai comunicacdo negativa, responsividade, clima conjugal
positivo, punicdo fisica e comunicagcdo positiva foram as principais caracteristicas
associadas com boa aderéncia. O pai usa a comunicacdo positiva quando permite
ao filho um dialogo aberto, permite que se sinta a vontade para falar de si e
perguntar o que quiser; € a melhor interacdo entre pai e filho (CECCONELLO et al,
2003). J& a comunicagdo negativa envolve uma inadequacédo de contetdo do didlogo
entre pais e filhos pela falta de controle emocional dos pais com ameacas, gritos,
xingamentos ou humilhacdes, que pode culminar ainda com a punicao fisica que nao
€ estratégia educativa ideal, pois é mais um modo dos pais descarregarem suas
emoc¢Oes acumuladas e demonstra uma pouca habilidade ou disposicdo de
argumentar e explicar ao filho a situacdo do conflito que estd sendo vivenciada
(CECCONELLO et al, 2003). A responsividade corresponde ao afeto e participacao
qgue o filho percebe receber do pai e o clima conjugal positivo corresponde a boa
relacdo entre o casal com respeito, afeto, dialogo (CECCONELLO et al, 2003).
Comunicacdo positiva, responsividade e clima conjugal positiva sdo estratégias
educativas ideais e era esperado um efeito positivo na adesdo ao tratamento
imunossupressor. JA a comunicagdo negativa e punicdo fisica ndo sao estratégias
educativas adequadas, porém quando associadas a estratégias educativas boas
tiveram seu efeito minimizado e o resultado final foi adequado. Porém, como ja foi
citado, a comunicacdo negativa e a punicdo fisica interferem negativamente no
desenvolvimento psicolégico.

Sob a condicdo da punicdo corporal, as criancas e 0s adolescentes
experimentam menos 0 amor e sucesso e tendem a ficar geralmente submissas e
passivas (embora mudando de comportamento, ocasionalmente, para 0 oposto extremo
de agressdo e dominacdo) (GOBITTA; GUzZzO, 2002). Filhos criados sob tais

circunstancias tém menor probabilidade de serem realistas e efetivas no seu dia-a-dia
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e tém mais probabilidade de manifestar padrbes de comportamento
anticonvencionais. As criangas nao nascem preocupadas em serem boas ou
mas, espertas ou estupidas, amaveis ou ndo. Desenvolvem estas idéias e formam
autoimagens, baseadas fortemente na forma como sao tratadas por pessoas significantes,
como o0s pais, professores e amigos (GOBITTA; GUZZO, 2002).

O suporte familiar e as competéncias de cada membro da familia sdo
importantes fontes de informacao e influenciam a maneira dos filhos lidarem com a
doenca hepética e Hoffman et al. (1995) mostraram em seu estudo que o
funcionamento familiar € um preditor importante no ajustamento dos filhos, pois a
familia pode servir como moderadora na atenuacdo dos efeitos negativos da
doenca, promovendo um ambiente facilitador até mesmo para o seu envolvimento
em atividades sociais.

Segundo Brandeburg e Weber (2005), nenhuma pesquisa trouxe fatores
positivos quando a punicao fisica € usada, exceto Gershoff (2002) encontrou apenas
a obediéncia imediata como consequéncia positiva e onze comportamentos e
experiéncias indesejaveis associados a punicdo corporal, como: aumento da
agressividade e de comportamento deliquente e antissocial, prejuizo da relacéo
entre pais e filhos, prejuizo da sadde mental, aumento do risco de maltrato & esposa
e filhos.

Em uma pesquisa com 152 transplantados hepaticos onde a ndo aderéncia
foi prevalente (73% a medicacéo e 47% aos cuidados de saude), foi observado que
o padréo de enfrentamento, a tomada de decisfes, as atitudes e o suporte social
estdo correlacionados a aderéncia aos niveis séricos do imunossupressor e ao
funcionamento psicologico (STILLEY et al., 2010). Ja temperamento de esquiva, a
desregulacéo afetiva e pouco apoio do cuidador sdo preditores de evolucéo clinica e
mental precéria (STILLEY et al., 2010).

Martins (2006) observou que o brincar entre adultos e criangas é um meio
facilitador para pais e maes educarem seus filhos e representa uma prética
educativa em si, j& que permite a troca de informacdes importantes para formacéo
de lacos afetivos, socializagéo e constituicdo do individuo social em seu estudo com

familias de baixa renda em contexto de adversidades.
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5.3 ESTILO PARENTAL

O estilo parental predominante foi o autoritativo ou responsivo (57%), que é
o melhor estilo dos pais para educarem seu filho. Este resultado foi diferente de
outros trabalhos realizados com populacfes maiores de criancas e adolescentes de
outros estudos realizados em escolas, onde o estilo autoritativo variou de 32,8%
(WEBER et al., 2004) a 36,7% (COSTA; TEIXEIRA; GOMES, 2000). Nestes dois
estudos o estilo negligente foi mais frequente, variando de 35,5 a 45,5%.

Os filhos de pais autoritativos tém sido associados sempre a aspectos
positivos como melhor desempenho escolar, uso de estratégias adaptativas, maior
grau de otimismo e séo vistos socialmente e instrumentalmente mais competentes
do que os filhos de pais n&o autoritativos (WEBER; VIEZZER; BRANDENBURG, 2002).

Mudangas importantes nos relacionamentos familiares podem ocorrer
quando ha um filho com doenca crbnica na familia, relacionado principalmente ao
estresse parental, isolamento social, comportamento de superprotecdo com a
crianca ou o adolescente, além de risco aumentado para desajustes psicolégicos
tanto para o paciente quanto para seus irmaos ou genitores (CASTRO; PICCININI,
2002).

Para explicar as razbes do estilo autoritativo ndo estar relacionado com
melhor evolugéo, levantou-se a possibilidade que algumas praticas parentais podem
ter significados diferentes dependendo das caracteristicas culturais e podem estar
associadas a diferentes objetivos parentais, como por exemplo na cultura asiatica a
disciplina é entendida como beneficio para o filho e praticas de autoritarismo séo
vistas por pais e filhos como estratégias de organizacdo e harmonia e servem para
garantir seu desenvolvimento moral (LOPEZ-JAUREGUI, OLIDEN, 2009). Ja nos
paises latinos americanos, Espanha e Italia € dada maior énfase ao afeto, aceitagéo,
raciocinio e envolvimento na educacao dos filhos e as relagbes sdo mais igualitarias
na familia que mostram efeitos positivos na adolescéncia (LOPEZ-JAUREGUI,
OLIDEN, 2009).

Apesar de maes solteiras perceberem a maternidade mais sofrida e
relatarem mais sentimentos de tristeza, ansiedade e revolta, esta configuracao
familiar ndo afeta o0 seu comportamento e suas praticas educativas e 0

comportamento de seu filho na comparagcdo com familias nucleares (MARIN e
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PICCININI, 2007). Em nosso estudo as configuracbes eram diversificadas: algumas
tradicionais, pais separados, novas unides, mae sozinha, um paciente abrigado, um

paciente fruto de incesto.

5.4 PASSAPORTE

Outro objetivo deste estudo também foi procurar avaliar a aptidao dos
adolescentes para transicdo ao ambulatério dos adultos através do instrumento
MyHealth passport, além de procurar correlacionar o escore do passaporte ao perfil
psicolégico e com a aderéncia ao tratamento imunossupressor e a rejeicdo no
transplante hepético.

O passaporte € um instrumento que avalia a aptidao do paciente e da familia
para migrar do ambulatério pediatrico ao ambulatério de adultos. E dado para o
paciente e o responsavel responderem e analisam seu preparo em relacéo aos cuidados
de saude integral, conhecimento sobre o transplante, autonomia e responsabilidade.

O passaporte do paciente apresentou escores altos em 28/30 (93,3%) pacientes,
0 que contraria até mesmo os dados encontrados de ndo aderéncia, rejeicéo clinica e
rejeicdo na bidpsia que deveriam ser praticamente nulos. Na adolescéncia € comum
0 pensamento magico, que é uma ilusao que sé acontece o que é bom, nada de mal
poderd ocorrer em sua vida e se acontecer € passageiro, o que propicia falhas na
execucao das tarefas, apesar de receberem orientacées continuadamente sobre seus
cuidados e riscos. Como exemplo, ha no servico uma adolescente que teve uma gravidez
nao planejada no primeiro ano de transplante, felizmente sem complicagbes, e um
adolescente que teve um filho exatamente um ano apds seu transplante, igualmente
nao planejada.

A proporcéo de escores altos do passaporte do adolescente (28/30=93,3%)
foram bem maiores que aqueles do passaporte do responsavel (16/30=53,3%),
confirmando a aptiddo de apenas uma parcela dos adolescentes e adultos jovens para
seguirem o tratamento no ambulatério dos adultos. Este dado foi semelhante ao estudo
de Philpott (2011) que constatou que mais pacientes com doenca inflamatoria intestinal
(85%) do que pais (74%) achavam-se preparados para transferéncia. Os pais conhecem

seus filhos e os avaliam de um modo mais real, baseado no que € vivenciado no dia
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a dia, enquanto os pacientes adolescentes baseiam suas respostas mais no imaginario
e nas informacdes que receberam em casa, na escola, da equipe de saude, seus
pares, da midia. O responsavel que convive com seu filho transplantado de figado
desde o nascimento e passou com ele por uma grande trajetdria (todas as etapas até o
transplante, consultas, exames, internagcées) consegue perceber de uma maneira
mais madura e mais real 0 que ocorre com 0 paciente, principalmente quando este
se encontra na adolescéncia quando vivenciam uma sensacao de invulnerabilidade.
Uma outra explicacdo para esta discordancia entre os passaportes dos pacientes e
dos responséaveis foi sugerida pelo estudo de Alonso (2008). Neste estudo foi
observado que adolescentes que receberam transplante hepatico tém qualidade de
vida similar aos adolescentes saudaveis na avaliacdo pessoal. No entanto os pais
desses pacientes a consideram diminuida e todos os estudos sobre esse assunto
evidenciam distress emocional parental e atividades familiares disruptivas. Para
protegé-los acabam delegando tardiamente a eles a responsabilidade dos seus
cuidados de saude, medicacdo e consultas, por acharem que ainda ndo estdo
preparados para esta autonomia e responsabilidade (ALONSO, 2008).

Muitos pacientes demoram a assumir o papel de interlocutores com o médico
na consulta, desde antes da transicdo ao ambulatério dos adultos, o que dificulta sua
autonomia e responsabilidade. Porém uma pesquisa constatou que adolescentes
atendidos em programas assistenciais especificos apresentam melhor comunicacao
com seu médico e maior adesdo ao tratamento do que outros adolescentes sem
doencas e cuidados cronicos. Assumir o papel de interlocutor nas consultas facilita
responsabilidade e autonomia e deve ser estimulada desde a infancia (OLIVEIRA;
GOMES, 2004).

Em um programa de transicdo australiano para adolescentes com fibrose
cistica exigiu-se que os pacientes entre 12 e 15 anos fossem primeiramente vistos
sozinhos e depois com seus pais nas consultas para implementar autonomia. Desse
modo criava-se um ambiente de confianca até atingir a aptiddo e a idade para
transferéncia ao ambulatério dos adultos estipulada entre 15 e 19 anos dependendo
da maturidade, desejo do paciente e sistema de suporte familiar (LANDAU, 1995).

Ja um estudo com adultos jovens com fibrose cistica em Paris demonstrou
gue a idade média de aptidao para a transferéncia foi 21 anos e que 63/68 pacientes
estavam seguindo regularmente as consultas ambulatoriais e seus cuidados de
salde apés um ano (DUQUEPEROUX et al., 2008).
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Algumas variaveis do perfil psicolégico dos pacientes e da familia como a
satisfacdo com a vida, o clima conjugal positivo da mée e do pai e o sentimento do
filho pela mé&e correlacionaram-se com altos escores do passaporte do responsavel e
refletiram uma aptiddo maior para transi¢éo.Do perfil psicolégico do paciente a orientacéo
da vida e a resiliéncia foram as principais caracteristicas associadas a pontuacao alta
do passaporte do responsavel, porém com significancia limitrofe. Quanto as variaveis
da mae, responsividade e clima conjugal positivo foram selecionadas como as principais
caracteristicas associadas aos escores do passaporte do responsavel, enquanto as
variaveis do pai de exigéncia, clima conjugal positivo e comunicacdo positiva
associam-se com altos escores do passaporte do responsavel.

Como a maioria dos pacientes teve escore alto no passaporte e apenas dois com
escore baixo, sendo estes ndo aderentes, a comparacdo com a aderéncia/passaporte
do paciente ndo pode ser realizada, o mesmo ocorrendo com o perfil psicolégico e a
rejeicdo. E interessante observar que embora a maioria dos adolescentes tenha
recebido escore alto nos passaportes, 0 mesmo ndo aconteceu quando a avaliacéo foi
realizada por seus responsaveis, o que indica uma divergéncia na auto e heteroavaliacéo
da aptidao para transicao. Os adolescentes sentem-se invulneraveis, ja 0s responsaveis
podem estar tendo uma avaliacdo mais condizente com a realidade ou também
alguns estudos descrevem sensacédo de superprotecdo dos pais como ja foi discutido
previamente (CASTRO, PICCININI, 2002; KAUFMAN,2010). Portanto, o passaporte
nao parece ser um instrumento eficaz na avaliacdo da aptiddo da migracdo ao
ambulatério dos adultos, pois estes adolescentes e seus pais encontram-se
aparentemente em extremos opostos pelo demonstrado neste estudo. Mais
recentemente os sites atualizaram os passaportes e introduziram o passaporte do
profissional de saude para avaliar mais uma opinido sobre a aptiddo do adolescente,
mas que também de certo modo é subjetiva e sujeita ao viés de interpretacao.

Portanto, embora os passaportes tenham surgido para dar uma no¢ao de como
os adolescentes e sua familia se encontram em relacdo a dependéncia/independéncia
para os cuidados com sua propria saude, ele demonstrou ser mais um checklist do
que uma proposta de verificacdo da aptiddo para assumir adequadamente seus
cuidados e a prontiddo para a transicdo deve ser avaliada caso a caso, pois cada
individuo tem suas particularidades biopsicossociais, principalmente nesta fase turbulenta
e de intensas transformacgfes que € a adolescéncia e o ideal € uma avaliacdo holistica

e multidisciplinar como também a implantacdo de um ambulatério de transicdo com
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uma equipe pronta ndo s6 para atender como para acolher e propiciar a adaptacao
gradual do adolescente a esta nova fase da vida.

Zamora (1997) estudou a integracéo social de adultos transplantados de rim
na infancia e observou que a maioria morava com seus pais, ndo tinham tido vida
sexual ativa, percebiam o seu futuro limitado e se preocupavam com rejeicdo do
enxerto, mostrando restri¢cao fisica e psicologica.

Muito relevante foi o resultado do trabalho qualitativo de Taylor et al. (2010)
com 14 adolescentes submetidos a transplante hepatico que constatou varias de
suas crengas: a independéncia € mais tardia pelo desafio de fazer amigos e manter
amizade, sofrer bullying, vivenciar a superprotecdo e aquisicdo de independéncia
dos pais, sofrer rivalidade dos irméos. Além disso, estdo sujeitos a ndo terem bom
desempenho escolar pelas faltas a escola por consultas e quando internam nem
sempre o pessoal dos hospitais e os pais permitem aproveitar oportunidades para
continuar a educacdo formal (TAYLOR et al.; 2010). Sentem-se cansados
frequentemente o que limita interacdo com seus pares e colaboracdo com os
afazeres domésticos e usar continuamente o tratamento imunossupressor é
comparado a escovar o0s dentes, apesar do impacto de efeitos colaterais, da
responsabilidade de n&o esquecer e aderéncia para ndo desencadear rejeicédo
aguda ou cronica (TAYLOR et al.; 2010). Os adolescentes ressaltaram a importancia
da comunicacédo clara e direta com seu médico com informacdes para seu completo
entendimento sobre transplante e seu tratamento e almejaram um ambulatério de
transicdo para esclarecer amplamente duavidas sobre sua saude (TAYLOR et al,;
2010). Relataram pouco conhecimento e experiéncia dos profissionais de saude que
nao faziam parte da equipe do transplante sobre seus cuidados (TAYLOR et al,;
2010). Foi observado que esses adolescentes tinham as mesmas aspiracdes e
desejos que adolescentes saudaveis, porém nem sempre se mostraram aptos a
concretiza-los (TAYLOR et al.; 2010). Taylor et al.(2010) enfatizou a importancia de
perguntar aos jovens sobre suas experiéncias pois reflete seus desejos e

necessidades.
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6 CONCLUSAO

Os resultados da avaliacéo isolada dos 5 instrumentos do perfil psicoldgico
(satisfacdo com a vida, orientacdo da vida, resiliéncia, autoestima e autoeficacia
geral percebida) do paciente adolescente ou adulto jovem transplantado hepatico
ndo demonstraram correlagdo com a presenca ou nao de aderéncia, rejeicdo clinica
e rejeicdo na bidpsia e as variaveis orientacao de vida e resiliéncia foram as principais
caracteristicas que interferem nos grupos com e sem rejeicao clinica por meio da
regressao logistica multivariada.

Na avaliacdo isolada do perfil psicolégico da familia, a presenca de puni¢ao
fisica praticada pela mae interfere negativamente na rejeicao clinica e também as
variaveis da mae punicdo fisica e comunicagdo negativa foram as principais
caracteristicas associadas a rejeicao clinica.

As variaveis do pai comunicacdo negativa, responsividade, clima conjugal
positivo, punicdo fisica e comunicacdo positiva foram as principais caracteristicas
associadas com boa aderéncia e as variaveis do pai envolvimento, sentimento dos
filhos e comunicacéo positiva foram selecionadas como as principais caracteristicas
associadas a rejeicao clinica.

A aptidao para transicao ndo pode ser avaliada pelo passaporte do responsavel
ou do paciente, isoladamente.

N&o foi encontrada correlacéo entre o escore do passaporte do paciente ou
de sua familia na adeséo ao tratamento e rejeicdo ao enxerto.

Escores altos no passaporte do responsavel estédo relacionados com maior
satisfacdo com a vida dos pacientes, clima conjugal positivo da mée e do pai e

sentimentos dos filhos em relacdo a mae.
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7 RECOMENDACOES PARA TRABALHOS FUTUROS OU LIMITACOES DO
ESTUDO

Estudos futuros multicéntricos devem ser feitos com 0s mesmos instrumentos
ou outras escalas com amostras maiores para avaliar se o perfil do adolescente ou
adulto jovem que foi transplantado de figado interfere na aderéncia ao tratamento e
risco de rejeicao.

Mais estudos precisam ser feitos para verificar o valor dos passaportes
disponiveis nos servigcos de transplante e outras doencas cronicas para avaliar a
aptidao para transicdo do ambulatorio pediatrico para o servico dos adultos quando

respondido pelo adolescente, adulto jovem e o profissional de saude responsavel.
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ANEXO 1

GRAFICOS: PERFIL PSICOLOGICO DO PACIENTE E DA FAMILIA
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GRAFICO 5 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE SATISFAGAO COM A VIDA
ENTRE OS GRUPOS NAO ADERENTES E ADERENTES

NOTA: n=30; p=0,65
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GRAFICO 6 - COMPARACAO DOS ESCORES DE ORIENTACAO DA VIDA
ENTRE OS GRUPOS NAO ADERENTES E ADERENTES

NOTA: n=30; p=0,22
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GRAFICO 7 - COMPARAQAO~ DOS ESCORES DE RESILIENCIA ENTRE
OS GRUPOS NAO ADERENTES E ADERENTES

NOTA: n=30; p=0,89
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GRAFICO 8 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE AUTOESTIMA ENTRE
OS GRUPOS NAO ADERENTES E ADERENTES

NOTA: n=30; p=0,30
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GRAFICO 9 - COMPARACAO DOS ESCORES DE AU'[OEFICACIA GERAL
PERCEBIDA ENTRE OS GRUPOS NAO ADERENTES E
ADERENTES

NOTA: n=30; p=0,96

30

n
=
|

8
]

95% Cl Satisfagdo com a vida

[
'S
l

L) T
sem rejeicdo clinka com rejeicda clinica

Rejeicdo Clinica

GRAFICO 10-COMPARAGAO DOS ESCORES DE SATISFAQAO COM A
VIDA ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEICAO CLINICA

NOTA: n=30; p=0,42



146

21

20

95% CI Orientagao de vida

T T
sem rejeicdo clinica com rejei¢ao clinica

Rejei¢ao Clinica

GRAFICO 11-COMPARAGAO DOS ESCORES DE ORIEI:ITACAO DA VIDA
ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEIGAO CLINICA

NOTA: n=30; p=0,14
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GRAFICO 12 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE RESILIENCIA ENTRE
0S GRUPOS COM E SEM REJEIGAO CLINICA

NOTA: n=30; p=0,12
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GRAFICO 13 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DE AUTOESTIMA ENTRE
OS GRUPOS SEM E COM REJEICAO CLINICA

NOTA: n=30; p=0,93
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GRAFICO 14 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE AUTOEFICACIA GERAL
PERCEBIDA ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEICAO
CLINICA

NOTA: n=30; p=0,64
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GRAFICO 15 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DE SATISFAGCAO COM A
VIDA ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEICAO NA
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NOTA: n=30; p=0,88
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GRAFICO 16 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DE ORIENTACAO DA
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NOTA: n=30; p=0,95
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GRAFICO 17 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE RESILIENCIA ENTRE

0S GRUPOS SEM E COM REJEICAO NA BIOPSIA

NOTA: n=30; p=0,32
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GRAFICO 18 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DE AUTOESTIMA ENTRE

0OS GRUPOS SEM E COM REJEIGAO NA BIOPSIA

NOTA: n=30; p=0,95
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GRAFICO 19 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE AUTOEFICACIA GERAL
PERCEBIDA ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEICAO
NA BIOPSIA

NOTA: n=30; p=1,00
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GRAFICO 20 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE EXIGENCIA DA MAE
ENTRE OS GRUPOS NAO ADERENTES E ADERENTES

NOTA: n=30; p=0,32
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GRAFICO 21 - COMPARACAO DOS ESCORES DE EXIGENCIA DO PA
ENTRE OS GRUPOS NAO ADERENTES E ADERENTES

NOTA: n=30; p=1,00
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GRAFICO 22 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DE RESPONSIVIDADE DA
MAE ENTRE OS GRUPOS NAO ADERENTES E
ADERENTES

NOTA: n=30; p=0,41
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GRAFICO 23 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE RESPONSIVIDADE DO
PAI ENTRE OS GRUPOS NAO ADERENTES E ADERENTES

NOTA: n=30; p=0,86
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GRAFICO 24 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE EXIGENCIA DOS PAIS
ENTRE OS GRUPOS NAO ADERENTES E ADERENTES

NOTA: n=30; p=0,37
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GRAFICO 25 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE RESPONSIVIDADE DOS
PAIS ENTRE OS GRUPOS NAO ADERENTES E ADERENTES

NOTA: n=30; p=0,73
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GRAFICO 26 - COMPARACAO DOS ESCORES DE EXIGfENCIA DA MAE
ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEICAO CLINICA

NOTA: n=30; p=0,32
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GRAFICO 27 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE EXIGENCIA DO

ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEICAO CLINICA

NOTA: n=30; p=1,00
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NOTA: n=30; p=0,52
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GRAFICO 29 - CQMPARAQAO DOS ESCORES DE RESPONSIVIDADE DA
MAE ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEICAO CLINICA

NOTA: n=30; p=0,86
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GRAFICO 30 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE EXIGENCIA DOS PAIS
ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEIGAO CLINICA

NOTA: n=30; p=0,37
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GRAFICO 31 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE RESPONSIVIDADE DOS
PAIS ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEICAO CLINICA

NOTA: n=30; p=0,73
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GRAFICO 32 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE EXIGfENCIA DA MAE
ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEICAO NA BIOPSIA

NOTA: n=30; p=0,85
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GRAFICO 33 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DE EXIQENCIA DO PAI
ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEICAO NA BIOPSIA

NOTA: n=30; p=0,69
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GRAFICO 34 - CQMPARAQAO DOS ESCORES DE RESPONSIVIDADE DA
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BIOPSIA

NOTA: n=30; p=0,41
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GRAFICO 35 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DE RESPONSIVIDADE DO
PAI ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEICAO NA
BIOPSIA

NOTA: n=30; p=46
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GRAFICO 36 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE EXIGIE:NCIA DOS PAIS
ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEICAO NA BIOPSIA

NOTA: n=30; p=0,95
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GRAFICO 37 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DE RESPONSIVIDADE
DOS PAIS ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEICAO
NA BIOPSIA

NOTA: n=30; p=0,57
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GRAFICO 38 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE ENVOLVIMENTO DA
MAE ENTRE OS GRUPOS NAO ADERENTES E ADERENTES
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NOTA: n=30; p=0,53
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GRAFICO 39 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE ENVOLVIMENTO DO
PAlI ENTRE OS GRUPOS NAO ADERENTES E ADERENTES
AO TRATAMENTO

NOTA: n=30; p=0,42
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GRAFICO 40 - COMPA:RA(;AO DOS ESCORES DE REGRAS E MONITORIA
DA MAE ENTRE OS GRUPOS NAO ADERENTES E
ADERENTES AO TRATAMENTO

NOTA: n=30; p=0,56
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GRAFICO 41 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE REGRAS E MONITORIA
DO PAlI ENTRE OS GRUPOS NAO ADERENTES E
ADERENTES AO TRATAMENTO

NOTA: n=30; p=0,79
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GRAFICO 42 - COMPARACAO DOS ESCORES DE PUNICAO FiSICA PELA
MAE ENTRE OS GRUPOS NAO ADERENTES E ADERENTES
AO TRATAMENTO

NOTA: n=30; p=0,85
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NOTA: n=30; p=0,75
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GRAFICO 45 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE COMUNICAGAO
POSITIVA PELO PAlI ENTRE OS GRUPOS NAO
ADERENTES E ADERENTES AO TRATAMENTO

NOTA: n=30; p=0,85
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GRAFICO 46 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DE COMUNICAGAO
NEGATIVA PELA MAE ENTRE OS GRUPOS NAO
ADERENTES E ADERENTES

NOTA: n=30; p=0,17
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GRAFICO 47 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE COMUNICAGAO
NEGATIVA PELO PAI ENTRE OS GRUPOS NAO
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NOTA: n=30; p=0,16
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NOTA: n=30; p=0,65
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GRAFICO 49 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DE CLIMA CONJUGAL
POSITIVO DO PAI ENTRE OS GRUPOS NAO ADERENTES
E ADERENTES

NOTA: n=30; p=0,59
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GRAFICO 50 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DE MODELO MORAL DA
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NOTA: n=30; p=0,62
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GRAFICO 51 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DE MODELO MORAL DO
PAI  ENTRE OS GRUPOS NAO ADERENTES E
ADERENTES

NOTA: n=30; p=0,72
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GRAFICO 52 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE SENTIMENTOS DO
FILHO PELA MAE ENTRE OS GRUPOS NAO ADERENTES
E ADERENTES

NOTA: n=30; p=0,56
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GRAFICO 53 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE SENTIMENTOS DO
FILHO PELO PAI ENTRE OS GRUPOS NAO ADERENTES
E ADERENTES

NOTA: n=30; p=0,59
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GRAFICO 54 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DE CLIMA CONJUGAL
NEGATIVO DA MAE ENTRE OS GRUPOS NAO
ADERENTES E ADERENTES

NOTA: n=30; p=0,85
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GRAFICO 55 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE CLIMA CONJUGAL
NEGATIVO DO PAlI ENTRE OS GRUPOS NAO
ADERENTES E ADERENTES

NOTA: n=30; p=0,59
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GRAFICO 57 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE FATORES DE RISCO
ENTRE OS GRUPOS NAO ADERENTES E ADERENTES

NOTA: n=30; p=0,28
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GRAFICO 58 - COMPARACAO DOS ESCORES DE FATORES DE PROTEGAO
DA MAE ENTRE OS GRUPOS NAO ADERENTES E
ADERENTES

NOTA: n=30; p=0,53
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GRAFICO 59 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE FATORES DE PROTEGAO
DO PAI ENTRE OS GRUPOS NAO ADERENTES E
ADERENTES

NOTA: n=30; p=0,65
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GRAFICO 60 - COMPARACAO DOS ESCORES DE FATORES DE RISCO DA
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NOTA: n=30; p=0,22
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GRAFICO 61 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE FATORES DE RISCO DO
PAl ENTRE OS GRUPOS NAO ADERENTES E
ADERENTES

NOTA: n=30; p=0,34
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GRAFICO 62 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE ENVOLVIMENTO DA
MAE ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEIGAO CLINICA

NOTA: n=30; p=0,44
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GRAFICO 63 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE ENVOLVIMENTO DO
PAI ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEIGAO CLINICA

NOTA: n=30; p=0,52
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GRAFICO 64 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE REGRAS E MONITORIA
DA MAE ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEICAO
CLINICA

NOTA: n=30; p=1,00
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GRAFICO 65 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE REGRAS E MONITORIA
DO PAI ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEICAO
CLINICA

NOTA: n=30; p=0,44
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GRAFICO 66 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE PUNICAO FiSICA PELA
MAE ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEIGAO CLINICA
NOTA: p=0,03
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GRAFICO 67 - COMPARACAO DOS ESCORES DE PUNlc;Aq FiSICA PELO
PAI ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEICAO CLINICA

NOTA: n=30; p=0,15
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GRAFICO 68 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DE COMUNICAGAO
NEGATIVA DA MAE ENTRE OS GRUPOS SEM E COM
REJEICAO CLINICA

NOTA: n=30; p=0,17
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GRAFICO 69 - COMPARACAO DOS ESCORES DE COMUNICAGAO
NEGATIVA DO PAlI ENTRE OS GRUPOS SEM E COM
REJEICAO CLINICA

NOTA: n=30; p=0,55
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GRAFICO 70 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE CLIMA CONJUGAL
POSITIVO DA MAE ENTRE OS GRUPOS SEM E COM
REJEICAO CLINICA

NOTA: n=30; p=0,96
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GRAFICO 71 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DE CLIMA CONJUGAL
POSITIVO DO PAlI ENTRE OS GRUPOS SEM E COM
REJEICAO CLINICA

NOTA: n=30; p=0,67
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GRAFICO 72 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE MODELO MORAL DA
MAE ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEIGAO CLINICA

NOTA: n=30; p=0,86
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GRAFICO 73 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DE MODELO MORAL DO
PAI ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEICAO CLINICA

NOTA: n=30; p=0,58
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GRAFICO 74 - COMPAF{ACAO DOS ESCORES DE SENTIMENTO DO FILHO
PELA MAE ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEICAO
CLINICA

NOTA: n=30; p=0,93
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GRAFICO 75 - COMPARACAO DOS ESCORES DE SENTIMENTO DO FILHO
PELO PAlI ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEICAO
CLINICA

NOTA: n=30; p=0,39
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GRAFICO 76 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE CLIMA CONJUGAL
NEGATIVO DA MAE ENTRE OS GRUPOS SEM E COM
REJEICAO CLINICA

NOTA: n=30; p=0,47
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GRAFICO 77 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE CLIMA CONJUGAL
NEGATIVO DO PAI ENTRE OS GRUPOS SEM E COM
REJEICAO CLINICA

NOTA: n=30; p=0,26
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GRAFICO 78 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE FATORES DE PROTEGCAO
ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEIGAO CLINICA

NOTA: n=30; p=0,70
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GRAFICO 79 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE FATORES DE RISCO
ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEIGAO CLINICA

NOTA: n=30; p=0,52
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DA MAE ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEICAO
CLINICA
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GRAFICO 81 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DE FATORES DE
PROTECAO DO PAI ENTRE OS GRUPOS SEM E COM
REJEICAO CLINICA

NOTA: n=30; p=0,55
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GRAFICO 82 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DE FATORES DE RISCO
DA MAE ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEICAO
CLINICA
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GRAFICO 83 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DE FATORES DE RISCO
DO PAI ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEICAO
CLINICA

NOTA: n=30; p=0,83
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GRAFICO 84 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE ENVOVIMENTO DA MAE
ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEICAO NA BIOPSIA

N=30; p=0,88



36—

34

32

30

28+

95% CI Envolvimento - Pai

26

24+

GRAFICO 85 -

N=30; p=0,78

T I
sem rejeigdo na bidpsia com rejeigio na bidpsia

Rejeicao na bidpsia

COMPARAGAO DOS ESCORES DE ENVOVIMENTO DO PAI
ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEICAO NA BIOPSIA

20

95% Cl Regras e monitoria - Mae
i

GRAFICO 86 -

N=30; p=0,81

T T
sem rejeicdo na biépsia com rejei¢do na biépsia

Rejeicao na bidpsia

COMPARAGAO DOS ESCORES DE REGRAS E MONITORIA
DA MAE ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEICAO NA
BIOPSIA

183



184

95% ClI Regras e monitoria - Pai

T I
sem rejeicdo na bidpsia com rejeicao na bidpsia

Rejeicao na biopsia

GRAFICO 87 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE REGRAS E MONITORIA
DA MAE ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEIGAO NA
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GRAFICO 91 - COMPARACAO DOS ESCORES DE COMUNICAGCAO
POSITIVA DO PAI ENTRE OS GRUPOS SEM E COM
REJEICAO NA BIOPSIA
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GRAFICO 92 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE COMUNICAGAO
NEGATIVA DA MAE ENTRE OS GRUPOS SEM E COM
REJEICAO NA BIOPSIA

NOTA: n=30; p=0,15
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GRAFICO 95 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE CLIMA CONJUGAL
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GRAFICO 97 - COMPARACAO DOS ESCORES DE MODELO MORAL DO
PAl ENTRE OS GRUPOS SEM E COM REJEICAO NA
BIOPSIA
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GRAFICO 99 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DE SENTIMENTOS DOS
FILHOS PELO PAlI ENTRE OS GRUPOS SEM E COM
REJEICAO NA BIOPSIA
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GRAFICO 101 - COMPARAGCAO DOS ESCORES DE CLIMA CONJUGAL
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GRAFICO 109 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE ORIENTAGCAO DE
VIDA E DO PASSAPORTE DO RESPONSAVEL

Escore baixo Escore alto

Passaporte do Responsavel

NOTA: n=30; p=0,16

150

145

140

135+

95% CI Resiliéncia

130

125

GRAFICO 110 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE RESILIENCIA E DO

Escore baixo Escore alto

Passaporte do Responsavel

PASSAPORTE DO RESPONSAVEL

NOTA: n=30; p=0,35

T

195



44—

42—

w Fy
@ =}
| |

95% Cl Autoestima

©
&
1

34|

32

GRAFICO 111 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE AUTOESTIMA E DO

1

Escore baixo Escore alto

Passaporte do Responsavel

PASSAPORTE DO RESPONSAVEL

NOTA: n=30; p=0,14

T

38

36

32+

95% CI Autoeficacia Geral Percebida

30

28+

GRAFICO 112 - COMPARAGAO DOS ESCORES DE AUTOEFICACIA GERAL
PERCEBIDA E DO PASSAPORTE DO RESPONSAVEL

T

Escore baixo Escore alto

Passaporte do Responsavel

NOTA: n=30; p=0,49

T

196



197

95% Cl Exigéncia - Mae

T I
Escore baixo escore alto

Passaporte dos responsaveis

GRAFICO 113 - GRAFICO MOSTRANDO OS ESCORES DE EXIGENCIA DA
MAE E ESCORES DO PASSAPORTE DOS RESPONSAVEIS

95% CI Exigéncia - Pai
T

T T
Escore baixo escore alto

Passaporte dos responsaveis
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RESPONSAVEL

NOTA: n=30; p=0,16
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GRAFICO 115 - COMPARAGAO ENTRE oS ESCORES DE
RESPONSIVIDADE DO PAI E OS ESCORES DO
PASSAPORTE DO RESPONSAVEL

NOTA: n=30; p=0,44
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GRAFICO 116 - COMPARAGAO ENTRE oS ESCORES DE
RESPONSIVIDADE DO PAlI E OS ESCORES DO
PASSAPORTE DO RESPONSAVEL

NOTA: n=30; p=0,09
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GRAFICO 117 - COMPARAGCAO ENTRE OS ESCORES DE ,EXIGENCIA
DOS PAIS E O PASSAPORTE DO RESPONSAVEL

Nota: n=30; p=0,11
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GRAFICO 118 - COMPARACAO ENTRE (0]S ESCORES DE
RESPONSIVIDADE DOS PAIS E DO PASSAPORTE DO
RESPONSAVEL

NOTA: n=30; p=0,09
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GRAFICO 119 - COMPARAGCAO ENTRE OS ESCORES DO
PASSAPORTE DO RESPONAVEL E ENVOLVIMENTO DA
MAE

NOTA: n=30; p=0,13
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GRAFICO 120 - COMPARAGAO ENTRE OS ESCORES DO PASSAPORTE
DO RESPONSAVEL E ENVOLVIMENTO DO PAI

NOTA: N=30; P=0,16



95% Cl Regras e monitoria - Mae

95% Cl Regras e monitoria - Pai

I T
Escore baixo escore alto

Passaporte dos responsaveis

GRAFICO 121 - COMPARAGAO ENTRE 0OS ESCORES DO
PASSAPORTE DO RESPONSAVEL E
REGRAS/MONITORIA DA MAE

NOTA: n=30; p=0,98
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GRAFICO 122 - COMPARAGAO ENTRE OS ESCORES DO PASSAPORTE

Passaporte dos responsaveis

DO RESPONSAVEL E REGRAS E MONITORIA DO PA|
NOTA: N=30; P=0,09
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GRAFICO 123 - COMPARACAO ENTRE OS ESCORES DO

PASSAPORTE DO RESPONAVEL E REGRAS E
MONITORIA DA MAE

NOTA: n=30; p=0,50
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GRAFICO 124 - COMPARAGAO ENTRE OS ESCORES DO PASSAPORTE
DO RESPONSAVEL DE PUNIGAO FISICA PRATICADA
PELO PAI

NOTA: n=30,; p=0,50
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GRAFICO 125 - COMPARACAO ENTRE oS ESCORES DO

PASSAPORTE DO RESPONSAVEL E COMUNICAGAO
POSITIVA DA MAE

NOTA: n=30; p=0,69
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GRAFICO 126 - COMPARAGAO ENTRE OS ESCORES DO PASSAPORTE
DO RESPONSAVEL E COMUNICAGAO POSITIVA DA MAE

NOTA: n=30; p=0,15
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GRAFICO 127 - COMPARAGAO ENTRE OS ESCORES DO PASSAPORTE

DO RESPONSAVEL E A COMUNICAGAO NEGATIVA DA
MAE

NOTA: n=30; p=0,16
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GRAFICO 128 - COMPARAGAO ENTRE oS ESCORES DE

COMUNICACAO NEGATIVA DO PAlI E DO PASSAPORTE
DO RESPONSAVEL

NOTA: n=30; p=0,16
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GRAFICO 129 - COMPARAGAO ENTRE OS ESCORES DO PASSAPORTE
DO RESPONSAVEL E CLIMA CONJUGAL POSITIVO DA
MAE

NOTA: n=30; p=0,75
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GRAFICO 130 - COMPARACAO ENTRE OS ESCORES DE CLIMA
CONJUGAL POSITIVO DO PAlI E DO PASSAPORTE DO
RESPONSAVEL

NOTA: n=30; p=0,04
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GRAFICO 131 - COMPARAGAO ENTRE OS ESCORES DO PASSAPORTE
DO RESPONSAVEL E MODELO MORAL DA MAE

NOTA: n=30; p=0,05
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GRAFICO 132 - COMPARAGAO ENTRE OS ESCORES DE MODELO
MORAL DO PAI E DO PASSAPORTE DO RESPONSAVEL

NOTA: n=30; p=0,07
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GRAFICO 133 - COMPARAGAO ENTRE OS ESCORES DO PASSAPORTE

DO RESPONSAVEL E SENTIMENTO DO FILHO EM
RELAGAO A MAE

NOTA: n=30; p=0,13
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GRAFICO 134 - COMPARAGCAO ENTRE OS ESCORES DE SENTIMENTO

DOS FILHOS EM RELACAO AO PAI E DO PASSAPORTE
DO RESPONSAVEL

NOTA: n=30; p=0,14
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GRAFICO 135 - COMPARAQAQ ENTRE OS ESCORES DO PASSAPORTE
DO RESPONSAVEL E SENTIMENTO DOS FILHOS EM
RELACAO A MAE

NOTA: n=30; p=0,03
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GRAFICO 136 - COMPARAGAO ENTRE OS ESCORES DO PASSAPORTE
DO RESPONSAVEL E CLIMA CONJUGAL NEGATIVO DO
PAI

NOTA: n=30; p=0,12
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GRAFICO 137 - COMPARAQAQ ENTRE OS ESCORES DO PASSAPORTE
DO RESPONSAVEL E OS FATORES DE PROTECAO

NOTA: n=30; p=0,09
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GRAFICO 138 - COMPARAGAO ENTRE OS ESCORES DE FATORES DE
RISCO E DO PASSAPORTE DO RESPONSAVEL

NOTA: n=30; p=0,19
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GRAFICO 139 - COMPARACAO ENTRE OS ESCORES DO PASSAPORTE
DO RESPONSAVEL E OS FATORES DE PROTECAO DA
MAE

NOTA: n=30; p=0,09
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GRAFICO 140 - COMPARAQAO ENTRE OS ESCORES DE FATORES DE
PROTECAO DO PAI E O PASSAPORTE DO
RESPONSAVEL

NOTA: n=30; p=0,07



211

30

28

24+

22+

20

95% CI Fatores de risco -

T T
Escore baixo Escore alto

Passaporte do Responsavel

GRAFICO 141 - COMPARAQAQ ENTRE OS ESCORES DO PASSAPORTE
DO RESPONSAVEL E OS FATORES DE RISCO DA MAE

NOTA: n=30; p=0,19
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GRAFICO 142 - COMPARAGAO ENTRE OS ESCORES DO PASSAPORTE
DO RESPONSAVEL E FATORES DE RISCO DO PAI E DO
PASSAPORTE DO RESPONSAVEL

NOTA: n=30; p=0,29
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ANEXO 2
TERMO DO COMITE DE ETICA E PESQUISA EM SERES HUMANOS



TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do Projeto: Avaliagio do periodo da adolescéncia dos pacientes submetidos a transplante

hepatico no Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parani

Investigador: Beatriz Elizabeth Bagatin Veleda Bermudez

Local da Pesquisa: Ambulatérios de Transplante Hepético Adulto e Pedidtrico do Hospital de
Clinicas - UFPR

Endereco e telefone (celular): Rua General Carneiro, 181 — Tel (41)9991-1347

PROPOSITO DA INFORMACAO AQ PACIENTE E DOCUMENTO DE CONSENTIMENTO

Vocé estd sendo convidado (a) a participar de uma pesquisa, coordenada por um profissional de saude
agora denominado pesquisador. Para poder participar, ¢ necessario que vocé leia este documento com
atengdo. Ele pode conter palavras que vocé ndo entende. Por favor, pega aos responséveis pelo estudo para
explicar qualquer palavra ou procedimento que vocé ndo entenda claramente. .

O propésito deste documento é dar a vocé as informagdes sobre a pesquisa e, se assinado, dara a sua
permissdo para participar no estudo. O documento descreve o objetivo, procedimentos, beneficios e eventuais
riscos ou desconfortos caso queira participar. Vocé s6 deve participar do estudo se vocé quiser. Vocé pode se
recusar a participar ou se retirar deste estudo a qualquer momento.

INTRODUCAO

O periodo da adolescéncia é um periodo turbulento da vida com muitos riscos pela intensa transformagio
corporal e mental e quando também a responsabilidade com si e com os outros aumenta. O adolescente que
recebeu um 6rgdo sélido apresenta os mesmos riscos que os adolescentes em geral e ainda risco de rejeigdo
aguda ou crdnica se ndo aderir completamente ao tralamento imunossupressor.

PROPOSITO DO ESTUDO

Este trabalho consta de revisdo do prontudrio para avaliar complicagdes nao cirtirgicas, aderéncia ao
tratamento e questionario sobre conhecimento da doenga pelo paciente e seus responsiveis e outros
questionarios referentes a sua auto-estima., resiliéncia, qualidade da interagfio familiar, auto-eficacia geral
percepcionada. orientag@o da vida, exigéncia e responsividade, satisfagdo com a vida e passaporte para o
ambulatorio dos adultos.

SELECAQ
Pacientes de 12 a 26 anos submetidos a transplante hepatico na infancia ou adolescéncia e fazem consultas
médicas de controle nos Ambulatérios de Hepatologia — Transplante Hepatico, pediatico ou adulto do

Hospital de clinicas da Universidade Federal do Parana.

PROCEDIMENTOS

Entrevista do adolescente ou adulto jovem transplantado pelo pesquisador com entrega de questionério que
podera ser respondido pelo paciente com auxilio ou ndo do pesquisador conforme vontade do
transplantado. Estes dados servirdo para andlise pelo programa de estatistica SPSS (Statisitcal Package for
Social Science) versio 15.0.

MARIA JOSE MOCELIN
Membro do Comité de Etica em Pesquisa
em Seres Humanos do HC/UFPR
Matricula 7462
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PARTICIPACAO VOLUNTARIA:

Sua decisdo em participar deste estudo € voluntéria. Vocé pode decidir ndo participar no estudo. Uma vez
que vocé decidiu participar do estudo, vocé pode retirar seu consentimento e participagdo a qualquer
momento. Se vocé decidir ndo continuar no estudo e retirar sua participagdo, vocé nao sera punido ou

perdera qualquer beneficio ao qual vocé tem direito.

CUSTOS
Nio havera nenhum custo a vocé relacionado aos procedimentos previstos no estudo.

PAGAMENTO PELA PARTICIPACAO
Sua participagio ¢ voluntaria, portanto vocé ndo sera pago por sua participagdo neste estudo.

PERMISSAO PARA REVISAO DE REGISTROS, CONFIDENCIALIDADE E ACESSO AOS
REGISTROS:

O Investigador responsavel pelo estudo e equipe ird coletar informagdes sobre vocé. Em todos esses
registros um codigo substituird seu nome. Todos os dados coletados serdo mantidos de forma confidencial.
Os dados coletados serdo usados para a avaliagdo do estudo, membros das Autoridades de Salde ou do
Comité de Etica, podem revisar os dados fornecidos. Os dados também podem ser usados em publicagdes
cientificas sobre o assunto pesquisado. Porém, sua identidade ndo ser4 revelada em qualquer circunstancia.
Vocé tem direito de acesso aos seus dados. Vocé pode discutir esta questdo mais adiante com seu médico
do estudo.

CONTATO PARA PERGUNTAS

Se vocé ou seus parentes tiver (em) alguma divida com relagéo ao estudo, direitos do paciente, ou no caso
de danos relacionados ao estudo, vocé deve contatar o Investigador do estudo ou sua equipe (Beatriz
Bermuder 41-9991-13471. Se vocé tiver dividas sobre seus direitos como um paciente de pesquisa, vocé
pode contatar Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEP) do Hospital de Clinicas da
Universidade Federal do Parana, pelo telefone: 3360-1896. O CEP trata-se de um grupo de individuos com
conhecimento cientificos e ndo cientificos que realizam a revisdo ética inicial ¢ continuada do estudo de
pesquisa para manté-lo seguro e proteger seus direitos.

DECLARACAO DE CONSENTIMENTO DO PACIENTE:

Eu li e discuti com o investigador responsavel pelo presente estudo os detalhes descritos neste documento.
Entendo que eu sou livre para aceitar ou recusar, e que eu posso interromper minha participagio a qualquer
momento sem dar uma razdo. Eu concordo que os dados coletados para o estudo sejam usados para o
proposito acima descrito .

IZu entendi a informagdo apresentada neste termo de consentimento. Eu tive a oportunidade para fazer
perguntas e todas as minhas perguntas foram respondidas.

Eu receberei uma copia assinada e datada deste Documento de Consentimento Informado.

NOME DO PACIENTE ASSINATURA DATA

NOME DO RESPONSAVEL ASSINATURA DATA
(Se menor ou incapacitado)

NOME DO INVESTIGADOR DATA
ASSINATURA

(Pessoa que aplicou o TCLE)

39}
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@& HOSPITAL DE CLINICAS
£ UMIVERSIDADE FEDERAL DO PARAHA CEP/HC/UFPR

Curitiba, 08 de dezembro de 2011.

limo (a) Sr. (a)

Beatriz Elizabeth Bagatin Veleda Bermudez
Hospital de Clinicas da UFPR

Curitiba - PR

Prezada Pesquisadora:

Comunicamos que a Solicitagdo para Alteracao do Titulo do Projeto de
Pesquisa de “AVALIACAO DO PERIODO DA ADOLESCENCIA DOS PACIENTES
SUBMETIDOS A TRANSPLANTE HEPATICO PEDIATRICO NO HOSPITAL DE CLINICAS DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA”, para “INFLUENCIA DO PERFIL PSICOLOGICO
DO PACIENTE E FAMILIAR DOS ADOLESCENTES E JOVENS TRANSPLANTADOS DE
FIGADO NA ADERENCIA AO TRATAMENTO IMUNOSSUPRESSOR E REFEICAO AO

ENXERTO", foi analisado e aprovado, pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos, em 08 de dezembro de 2011.

O referido documento atende aos aspectos das Resolu¢cdes CNS 196/96, e
demais, sobre Diretrizes e Normas Regulamentadoras de Pesquisa Envolvendo
Seres Humanos do Ministério da Saude.

CAAE: 0092.0.208.000-10
Registro CEP: 2186.080/2010-04

Atenciosamente,

=

Renato Tambara Filho
Coordenador do Comité de Etica em Pesquisa
em Seres Humanos do Hospital de Clinicas/UFPR



