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Resumo

Esta dissertacdo teve o0 objetivo de desvendar significados e sentimentos de
familiares que cuidam de criancas e adolescentes com fibrose cistica, descrevendo o
seu cotidiano, a adesdo e participacdo no tratamento e o acompanhamento da
doencga, ressaltando suas dificuldades, seus anseios e medos. Foi realizado um
estudo bibliografico sobre a temética em questdo, fundamentando o referencial
tedrico, que é o cuidar das criancas e adolescentes com doenca crénica no contexto
familiar. A pesquisa foi conduzida pela abordagem qualitativa e foi realizada no
Instituto Materno-Infantil Professor Fernando Figueira (Imip) em Pernambuco. A
coleta de dados foi obtida através de aplicacdo de questionario, aplicacdo de teste
de associacao livre de palavras e entrevistas gravadas com 13 familiares (11 maes,
um pai e uma avo), no periodo de janeiro a maio de 2006. As falas foram submetidas
a analise de conteudo, modalidade tematica. Como resultado da analise, emergiram
quatro temas: o diagnéstico e o Impacto da doencga; Alteracdo do cotidiano familiar;
Perseveranca e Esperanca na ciéncia e na divulgacdo da doenca e Cura apoiada
pela crenca e feé.

O estudo podera contribuir para a atencédo, inclusdo e valorizagdo da familia no
cuidado de criancas a adolescentes com fibrose cistica objetivando uma atencao

adequada para esses pacientes.
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Abstract

The objective of this work was to reveal the signification and sentiments of the
families who care for children and adolescents with cystic fibrosis by describing their
daily routine, adherence to and participation in the treatment and the observation of
the disease, pointing out their difficulties, anxieties and fears. A bibliographical study
about the theme in question, founded on referential theory which is to care for
children and adolescents with chronic diseases in the family context, in the
perspective of a qualitative approach. The study was carried out with a qualitative
approach at the Professor Fernando Figueira Maternal-Child Institute (IMIP) in
Pernambuco. Data collection was obtained through questionaires, free word
assosciation test and taped interviews with 13 family members (11 mothers, 1 father
and 1 grandmother) from January to May of 2006. Their words were submitted to
content analysis and theme modality. As a result of the analysis, four themes
emerged: the diagnosis and the Impact of the disease; Alteration of the family’s daily
routine, Perseverance and Hope in science and in the outcome of the disease and
Cure through belief and faith. This study could contribute to the inclusion and
valorization of the family in the care of children and adolescence with cystic fibrosis

thus providing better patient attendance.



1 - APRESENTACAO
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Apresentacao

Durante minha trajetdria como Fisioterapeuta, no atendimento a
criancas e adolescentes com fibrose cistica, foi possivel conhecer as repercussées
da familia nesta enfermidade, desde o diagndstico, as altera¢cdes necessarias ao seu
enfrentamento e a dificil adaptagdo no convivio diario, por ser doenga incuravel. A
escolha deste tema para a dissertacdo de Mestrado advém de minha experiéncia
profissional no acompanhamento ao paciente e sua familia, proximidade esta que
me permitiu, até certo ponto, participar de seu cotidiano e conhecer seus anseios,
medos e dificuldades.

Anteriormente conhecida como mucoviscidose, a fibrose cistica € uma
doenca autossdmica recessiva, com potencial letal. Desde sua descrigao inicial, por
Andersen, ha 55 anos, seu prognostico mudou consideravelmente. No Brasil, a
primeira descricdo da doenca foi feita por Gesteira, em casos de necropsia, e 0s

primeiros diagndsticos in vivo foram feitos por Figueira, no Recife, em 1958,

O diagnostico precoce pode aumentar consideravelmente a sobrevida
dos portadores. Muitas criancas com fibrose cistica morrem no primeiro ano de vida,
antes de ser feito o diagnostico. As manifestacdes clinicas predominantes no

diagnéstico sdo associadas com sintomas respiratérios e gastrointestinais .

A doenca cronica afeta toda a familia e os cuidados com o paciente
acometido de fibrose cistica exigem, dos familiares, principalmente do responsavel

pelo cuidado, na maioria das vezes a méae, uma dedicacdo maior, abrindo méo de
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Apresentacao

suas atividades para atender o filho doente, o que é motivo de dificuldades e

discordias no relacionamento familiar®.

O adoecer cronico é uma situacdo que requer, do doente e da familia,
uma aprendizagem para o seu enfrentamento. Compreender este momento de
reacao as situacdes cronicas de saude experimentadas pelas familias deve constituir

uma atitude prioritaria dos profissionais de satde”.

O profissional de saude deve reconhecer que €é preciso incluir a familia
no cuidado, pois s6 assim estara humanizando a assisténcia e, consequientemente,
atendendo a criangca plenamente. A partir das crencas da equipe a respeito da
familia e dos sentimentos dos pais, é avaliada a necessidade de envolvé-la
acreditando que a convivéncia constante aumenta estas possibilidades. Preparar a
equipe para interagir com a familia, identificando suas necessidades e demandas, &

dar oportunidade para que o profissional amplie sua perspectiva do que é cuidar.

O cuidar profissional requer conhecimentos com fundamentos tecno-
cientificos e deve estar alicercado em atitudes coerentes com crencas humanisticas
que sustentem o desenvolvimento desse processo, firmando a relagao afetivo-

emocional entre quem cuida e quem é cuidado®.

O cuidado centrado na familia € um processo em construcdo, o foco
principal ainda é o atendimento exclusivo ao paciente. E importante que esta vis&o
seja mudada, com o objetivo de melhorar a qualidade de vida de criancas e
adolescentes. Com base nestas reflexdes, surgiu a intencdo de conhecer as
vivéncias de familiares de criancas e adolescentes com fibrose cistica, incluindo
também as alteragbes sofridas na familia, no seu cotidiano, a partir da certeza

quanto ao diagnéstico.

Para facilitar a compreensdo e atendendo as recomendacfes do
Programa de PoOs-Graduacdo em Saude da Crianca e do Adolescente da
Universidade Federal de Pernambuco, a dissertacdo é composta por uma revisao da

literatura, que busca focalizar aspectos do referencial teérico para o cuidar da
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crianca e do adolescente com doenca crbnica no contexto familiar, material que

devera subsidiar, ap6s analise mais aprofundada, um artigo de revisédo sobre o tema.

A dissertacdo contém ainda um artigo original, com o titulo “Vivéncias
de familiares de criancas e adolescentes com fibrose cistica”, cujo objetivo foi
conhecer e descrever os sentimentos dos familiares na trajetéria do cuidado ao filho
(@) com a doenga. O caminho metodoldgico foi a abordagem qualitativa, entendida
como aquela capaz de incorporar a questdo do significado e da intencionalidade
como inerentes aos atos, as relacdes e as estruturas sociais, em que 0s aspectos
chamados “subjetivos” ndo s&o possiveis de sintetizar em dados estatisticos’. Este
artigo original foi formatado segundo as normas do periédico a que sera submetido

(Jornal de Pediatria).

1.1- Referéncias bibliograficas

=

Britto MCA, Bezerra PGM, Moura KVN, Brito RCCM, Rego JC, Barbosa SMF.
Fibrose cistica. In: Alves JGB, Ferreira OS, Maggi RS. Fernando Figueira
Pediatria. Instituto Materno Infantil de Pernambuco. 32 ed. Rio de Janeiro:
Guanabara Koogan; 2004. v. 3, p. 642-9.

2. Reis FJC, Oliveira MCL, Penna FJ, Oliveira MGR, Oliveira EA, Monteiro APAF.
Quadro clinico e nutricional de pacientes com fibrose cistica: 20 anos de
seguimento no HC-UFMG. Rev Ass Med Bras 2000; 46(4): 325-30.

3. Furtado MCC, Lima RAG. O cotidiano da familia com filhos portadores de
fibrose cistica: subsidios para a enfermagem pediatrica. Rev Latinoamer Enferm
2003; 11(1): 66-73.

4. Silva FM, Correa |. Doenca crbnica na infancia : vivéncia do familiar na
hospitalizacdo da crianca. Rev Min Enferm 2006; 10 (1):18-23.
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5. Pedroso GER, Bousso RS. O significado de cuidar da familia na UTI neonatal:

crencas da equipe de enfermagem. Acta Scient Health Sci 2004; 26(1): 129-34.

6. Gonzaga MLC, Arruda EN. Fontes e significados de cuidar e ndo cuidar em
hospital pediatrico. Rev Latinoamer Enferm 1998; 6(5): 17-26.

7. Minayo MCS. O desafio do conhecimento: pesquisa qualitativa em saude. 82 ed
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2.1 Introducéo

As doencas crbnicas representam a principal causa de mortalidade e
incapacidade no mundo inteiro, principalmente as doencas cardiovasculares,
diabetes, obesidade, cancer e doencas respiratdrias. Em grande parte, essas
doencas constituem um reflexo das profundas modificagdes ocorridas na sociedade,
nos paises desenvolvidos e subdesenvolvidos, sobretudo a partir da Revolugéo
Industrial que gradativamente foi se espalhando pelos paises e hoje constitui uma
realidade global. Essas modificacfes afetam o estilo de vida das populacdes, nos
mais variados aspectos, desde 0s habitos alimentares, a atividade fisica, o fumar e
beber, novas profissdes e formas de trabalho e de convivio social. A nova rotina
adotada pelas pessoas € fruto dos processos de industrializacdo, urbanizacao,

desenvolvimento econdmico e crescimento globalizado do mercado de alimentos®.

As causas das doencas crbnicas ndo-transmissiveis sdo complexas,
necessitando, para seu acompanhamento e tratamento, de acdes permanentes que
foquem ndo apenas individuos e familias, mas também o0s aspectos sociais,

econdmicos e culturais determinantes destas doencas®.

O termo doenca cronica foi definido na PNAD (Pesquisa Nacional por

Amostra de Domicilio, 1998) como uma afeccdo de saude que acompanha o
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individuo por longo periodo de tempo, podendo apresentar momentos de piora ou

melhora sensivel?.

Barros et al.®, no estudo sobre desigualdades sociais na ocorréncia de
doencas crbnicas no Brasil (PNAD-2003), tracaram um painel do perfil
epidemioldgico das doengas crénicas da populagéo brasileira, em que significativas
desigualdades foram detectadas na magnitude das prevaléncias e no perfil das
morbidades, segundo a escolaridade, o género, a cor/raca, a macrorregido de

residéncia e a situacdo de domicilio.

A prevaléncia de, pelo menos, uma doenga cronica, aumenta
intensamente, com a idade. Nas pessoas com menos de 20 anos esta prevaléncia
estd em torno de 10% e é superior nas mulheres, fato atribuido a maior percepcao
feminina quanto aos sinais e sintomas fisicos e as habilidades e conhecimentos que

adquirem em decorréncia de seu papel de cuidadoras dos doentes da familia®.

Na familia em que um dos membros é portador de doenca crbnica ha
maior utilizagcdo de servigos de saude e torna-se comum a restricdo de determinadas
atividades. Acresce ainda que, no segmento da populacdo com menor nivel de

escolaridade é mais evidente a presenca de doencas cronicas®>.

Mesmo que estas informagOes sejam de extrema importancia para o
perfil epidemioldgico, é necessério um aprimoramento dos instrumentos de avaliacao
das condi¢cBes cronicas para que seja possivel monitorar, com mais precisédo, a
dimensao da disparidade social. Estas informacfes, obtidas por meio de entrevistas,
tém sido largamente utilizadas em inquéritos de saude de base populacional e, tanto
a utilidade como as limitacdes dessas informacdes foram e continuam sendo

bastante discutidas na literatura®.

O fato de algum membro da familia ser portador de doencga cronica,
provoca, na maioria das vezes, alteracdo do cotidiano, construgdo de uma nova
rotina, em que as tarefas de cada um séo revistas e adaptadas, considerando o
modo adequado de cuidar ndo somente da crianca e do adolescente, como a

disponibilidade e capacidade de outros componentes da familia. Neste processo de
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adaptacdo familiar em funcdo dos cuidados com o doente é fundamental a
comunicacao entre o trindmio: profissional de saude/paciente/familia. A falha na
comunicacao entre estes trés participantes pode gerar uma falta de conhecimentos
que ira dificultar o tratamento e a adaptacdo da familia a nova condi¢do, bem como

a compreenso do significado dos cuidados e atencdo continua®.

Nesta revisdo de literatura busca-se o referencial teérico de como a
familia deve participar do cuidado da crianga e do adolescente acometido da doenca
cronica, que afeta o seu desenvolvimento normal, atingindo as relacbes sociais
dentro da familia. Silva e Correa® afirmam que existem varias maneiras de
enfrentamento para a familia da crian¢ga com diagnéstico de doenca cronica. Faz-se
necessario, da parte daqueles que compartilham a experiéncia de cuidar deste
paciente, construir, em conjunto com a equipe de saude, uma relacado que permita a
troca mutua de informacdes, orientacdes, encorajamento, alicercada na

compreensao, confianga e coragem.

2.2 Cuidado humano

Na visdo histérica, o cuidar se inicia ou se expressa como modo de
sobreviver e como expressdo de interesse e carinho. O primeiro modo faz-se notar
em todas as espécies e sexos; homens e mulheres, plantas e animais. O segundo
modo de cuidar é especifico dos humanos, considerando sua capacidade de usar a

linguagem, entre outras formas, para se comunicar com os outros®.

Entre os humanos, a socializa¢do € iniciada quando os homens deixam
de ser ndmades e passam a viver em grupos ou comunidades; as mulheres
adquirem comportamentos diferenciados dos homens, porém assemelhados entre
elas, nas praticas de higienizar e de alimentar, assim como maneiras de tocar,
cheirar e gestos rudimentares de afago. O modo de expressar o cuidado, ou seja, a
demonstracdo de interesse e de afeto, € também mais evidente entre as mulheres.

Ao pensar em cuidado humano como uma forma de estar, de ser, de viver e de se
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relacionar, as mulheres, inquestionavelmente, podem ser consideradas cuidadoras,

por exceléncia®.

Boff’ considera que o cuidado é o que se opde ao descuido e ao
descaso. Cuidar € mais que um ato; € uma atitude de ocupacdo, preocupacao,
responsabilizacdo, desvelo, solicitude, diligéncia, atencdo, bom trato. Um modo de
ser mediante o qual a pessoa sai de si e centra-se no outro. Por sua propria
natureza, cuidado inclui duas significagdes basicas: a primeira, atitude de desvelo,
solicitude e atencdo com o outro, e a segunda, de preocupacado e de inquietacao,

porque a pessoa que cuida se sente afetivamente ligada ao outro.

O cuidado se expressa pela saida de si em direcdo ao outro e se
traduz em solidariedade, em servico e em hospitalidade. A atitude face ao outro faz
surgir a ética. A convivéncia significa o resultado final de processos de aproximacéao

e de conhecimento do outro e do diferente®.

O cuidado implica numa relacéao interpessoal, constituida de atitudes
humanas, nem sempre previsiveis, e que ndo devem ser preestabelecidas, tendo em
vista a peculiaridade do homem como ser Unico e criativo, descaracterizando o
cuidado como uma mera tarefa a ser desempenhada tecnicamente. Os objetivos de
cuidar envolvem aliviar, confortar, ajudar, favorecer, promover, restabelecer,

restaurar, dar, fazer, dentre outros®.

Para Resta e Budé® cuidador é quem tem disponibilidade, dia-a-dia
para cuidar dos pacientes, que muitas vezes nao tém emprego ou deixam de
trabalhar, o que repercute na situacdo socioecondmica da familia. Os autores
observam que algumas cuidadoras, para se dedicar ao doente familiar, tiveram que
fazer algumas mudancgas em seu cotidiano, abandonando as atividades domésticas,

0s estudos, o cuidado aos filhos e o lazer.

Waldow® define cuidador como aquele que cuida e que, ndo obstante
0S riscOs a sua seguranca, ocasionados pela doenca, dedica-se a prover, além da
atencdo e do afeto, o conforto e demais atividades que possibilitem o bem-estar, a

restauracdo do corpo, da alma e da dignidade. Pelas suas caracteristicas, este € um
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papel geralmente atribuido a mulher. Resgatar o cuidado humano em cada um de
nos € vital, no momento atual, em todos os setores e, em particular, entre as
profissbes de salde. E uma atitude ética, em que os seres humanos percebem e
reconhecem os direitos uns dos outros. Pessoas se relacionam de forma a promover

0 crescimento e o bem-estar da outra.

O(a) cuidador (a) deve ser capaz de entender as necessidades do
outro e de responder a elas de forma adequada, podendo mudar seu
comportamento para se adequar a novas realidades. Por essa razdo, é importante o
conhecimento sobre a cultura de cada pessoa. HA uma grande variedade de
sentimentos sobre o cuidar, como sejam: compaixao, solidariedade, amor, respeito,

consideracao e tolerancia, além de medo da morte e da perda®® .

Gonzaga e Arruda® identificaram que o cuidar engloba trés grandes
significados: o cuidar profissional, relacionado a equipe de saude, que garante a
sobrevivéncia e o alivio dos sintomas; o cuidar materno/paterno, representado pela
presenca dos pais, responsaveis pela manutencdo do elo familiar que une o
paciente e seu cotidiano ao mundo hospitalar, assegurando a complementacdo do
cuidar profissional; o cuidar amigo, que é afetivo-emocional, aquele que qualquer

pessoa pode proporcionar ao paciente.

O processo de cuidar envolve algumas transformacdes, tanto no ser
cuidado quanto no cuidador. A visdo humanistica e a énfase no cuidado humano séao
as principais mudancgas, sendo a ética 0 componente mais importante para que isso
ocorra. E necessario que a equipe de salde esteja atenta, esclarecendo, informando
e dando apoio a familia, que também necessita de cuidado, e pode estar solicitando

esta ajuda, através de seu comportamento®.

Quando o filho encontra-se hospitalizado, o cuidador realiza os
cuidados porque acredita que € seu dever, por lhe ter sido “concedida” a permissao
de estar em periodo integral no hospital, com o filho. Na maioria das vezes, sdo
passados a mae os cuidados considerados mais domésticos, pratica relacionada a

hierarquia de poder e resisténcia & mudancas®* .
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Para Furtado e Lima*, a familia torna-se segura quando adquire maior
conhecimento da doenca, havendo aceitacdo da mesma no momento em que tem
consciéncia de como cuidar da crianga, com uma visdo apurada de suas reacoes e
necessidades. Para o enfrentamento dessa situacdo € importante, para os pais e

toda a familia, o apoio de diferentes grupos (familiares, amigos e equipe de saude).

Para atingir melhor controle da doenca € necessério envolver a familia
no tratamento, um importante fator na reducdo de complicacées. Cada familia tem
crencas, valores e mitos diferentes, que representam sua propria visdo do mundo. A
dindmica familiar, os valores culturais e as condi¢cdes socioeconémicas tornam a
acdo educativa mais complexa, por isso € necessario que a equipe de saude atue no
envolvimento da familia, principalmente em relagéo ao cuidado domiciliar®*?.

Envolver e ganhar a confianca da familia no cuidado séo estratégias da
equipe de saude, com a intencdo de conhecer a estrutura e as necessidades da
familia, buscando prepara-la para receber e cuidar da crianca em casa. Supfe-se
que, através desta estratégia, sera possivel compreender como a crianca esta
inserida no contexto familiar, assim como as possibilidades desta familia permanecer

junto dela, ministrando-lhe cuidados™.

Para Lecussan™®, a nova visdo da infancia que vem se estabelecendo,
principalmente a partir da influéncia da psicanalise na Pediatria, do reconhecimento
dos efeitos benéficos de manter a crianca ao par de seu diagnostico e tratamento e
de uma crescente movimentacdo de profissionais comprometidos com a dimenséao
ética das rela¢cdes médico-paciente, determinaram novas posturas frente a revelacao

do diagnadstico a crianga e a familia.

A familia deve ser vista como parte responsavel pela saiude de seus
membros, necessitando ser ouvida, valorizada e estimulada a participar em todo o
processo de cuidar/curar. Para se efetivar com sucesso o tratamento dispensado, a
equipe de saude deve interagir com a familia, tentando identificar suas
necessidades, dificuldades, expectativas, possibilidades e limitacdes; assim, o
cuidado, através dessa interacdo, torna-se mais efetivo, e o paciente responde

melhor & técnica terapéutica utilizada**>.
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Por estar presente a maior parte do tempo, junto com a crianca,
executando determinadas acdes, o cuidador (geralmente a mae) adquire certo
poder, pois passa a ser a pessoa que acompanha o0 processo diagndstico-
terapéutico de seu filho e, a medida que vai desenvolvendo e dominando um saber
acerca de cuidados hospitalares, pode comecar a adquirir autonomia, ja que tem a
vantagem de conhecer as particularidades do filho. Ao prestar assisténcia, deixa
transparecer suas crencgas, saberes e experiéncias, fazendo com que ocorram

mudancas na rotina do tratamento, conforme afirmam Collet e Rocha®".

Cuidar de nossa saude significa manter nossa visao integral, buscando
um equilibrio sempre por construir entre o corpo, a mente e o espirito. O exercicio
efetivo do cuidar podera se constituir em um instrumento que permita a humanizacao
da assisténcia ao paciente, bem como a melhoria das rela¢des funcionais entre os

préprios componentes da equipe de satde’*°.

2.3 A influéncia da familia no cuidado

A familia é um agrupamento social bastante complexo. De sua
construcdo participaram diferentes grupos: o casal, seus filhos, além de seus
antepassados e das geracfes que lhe vdo sucedendo. Martin e Angelo consideram
que a familia saudavel € aquela em que, além de uma interacdo harmoénica entre
seus componentes, estes gozam de boa saude fisica e psiquica. Para os autores,
segundo os relatos das méaes, familia saudavel é aquela em que ha auséncia de
doencas e, principalmente, das preocupacfes e modificagbes de vida que ela

acarretam para seus integrantes™®.

Do ponto de vista das maes, cuidar da saude da familia pressupde a
prevencdo de doencas, boa alimentacdo, dormir bem, condicbes psicolégicas
adequadas, cuidados meédicos e tratar dos familiares sempre que precisar. A saude
€ um estado de bem-estar pessoal, fundamental para a realizacdo do ser humano. O
conceito tem por base os indicadores: boas condi¢des fisicas e psicolégicas, sem

risco de vida e condicdes econdmicas e sociais para viver bem®®.
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Atualmente, ocorre um movimento de incentivo a participacdo e
envolvimento da familia no cuidado. Conhecer o cotidiano familiar, seus
relacionamentos, como a familia se reestrutura frente a circunstancia de um de seus
membros ter sido acometido por doencga cronica e como participa dos cuidados que
Ihe séo prestados é de fundamental importancia. A ocorréncia de uma doenca afeta
toda a familia e suas reacfes estdo relacionadas com as suas caracteristicas. Cada
etapa vencida é considerada um desafio que foi superado. No momento em que
ocorre a conscientizacdo da doenca, decisbes e acgOes sdo realizadas, com o

objetivo de n&o deixar o filho morrer'’.

A familia tem um papel fundamental no desenvolvimento do individuo e
na manutencdo da saude de seus membros. Ndo somente devido aos cuidados
constantes dirigidos a quem dela depende no dia-a-dia, mas, principalmente, nos
casos de doenca, em que o sucesso do tratamento estd relacionado com os

cuidados dispensados pelo cuidador*®.

N&o é suficiente apenas a presenca da familia, sem que haja um
preparo adequado. E preciso compreendé-la e aceitar suas particularidades, de
acordo com sua dimensdo psicolégica e social. O familiar enfrenta toda uma
trajetoria na busca incansavel de formas para cumprir 0 seu dever, que é proteger e

poupar a crianca do sofrimento”.

Resta e Budé®, analisando a cultura e as formas de cuidar em familia,
concluiram que, ndo obstante a diversidade cultural, ha um ponto comum: a
importancia de um cuidado mais proximo, que serd mais adequado se realizado a
partir do conhecimento do contexto familiar. A familia € o alicerce para o tratamento
do paciente e a sustentacdo da casa, o referencial para a conducdo dos
procedimentos durante o tratamento, a recuperagdo do paciente ou a aceitacdo de

sua enfermidade.

Estudos mostram que a doencga crbnica afeta toda a familia, sendo que
a sobrecarga recai sobre a figura materna, tanto no que diz respeito aos cuidados

prestados como na atencdo constante na evolucdo desse paciente. Diversos
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autores afirmam que por ser a figura mais constante junto ao paciente; as maes

vivenciam a doenca e seus efeitos sobre a familia***181°,

Achados na literatura mencionam que as maes tomam conhecimento
da doenca do filho em varias circunstancias: periodo de gestacdo (através de
exames pré-natais), no nascimento ou nos primeiros meses de vida. Ha relatos de
situacdes em que a percepcado da mae antecipou-se a evidéncia dos sintomas,
como, por exemplo, bebés com fibrose cistica que apresentam secrecao e ronqueira
ao respirar, ou, ainda, identificacdo da doenca através do beijo, que a mae achou

“salgado”; a identificacdo destes sinais leva ao atendimento médico precoce®®?,

O desequilibrio da capacidade de funcionamento da familia provocada
pela doenca gera conflitos, distanciamento e alteracdo do cotidiano familiar,
agravada ainda mais caso haja dificuldade de relacionamento com a equipe de
saude, caracterizada pela falta de didlogo e ameaca da perda de sua autonomia,
deixando-a vulneravel?.

E a familia que contribui significativamente para a organizacdo da vida
emocional de seus membros, e seu apoio auxilia a crianga a desenvolver estimulos
para enfrentar os desafios. E o lugar em que se forma a estrutura psiquica e se
define o bindmio autoridade/amor, constituindo os primeiros lacos afetivos do
individuo. Com a chegada de um membro familiar com doenca crbnica, por mais
dificil que seja, ocorrem mudancas e adaptacfbes para lidar com o problema de
forma mais tranquila e segura e é importante que a familia encontre na equipe de

saude os grandes parceiros nesse enfrentamento do cotidiano®®.

A literatura mostra que sentimentos como medo, aflicdo, inseguranca,
intranquilidade, preocupacao e impoténcia acompanham as familias na presenca da
doenca cronica, causando dificuldades estruturais/emocionais e esta instabilidade
emocional repercute no enfrentamento da situagcdo. O medo de complicacdes e de
morte sdo0 responsaveis por estes sentimentos®2*,

Sebatés e Borba® concluiram, em seu estudo sobre as informacées

recebidas durante a hospitalizacao do filho, que os pais ndo estavam satisfeitos com
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a comunicacdo da equipe de saude. Esta comunicacdo € de fundamental
importancia, porque reduz a ansiedade e aumenta a aceitacdo da doenca do filho,

facilitando o tratamento e favorecendo o enfrentamento da doenca.

Para Angelo'’, a interacdo da familia permite identificar o processo
“aceitando viver desafios e tendo que ser forte para prosseguir’, em que a
prioridade é tomar conta do filho doente. Este € 0 componente que capacita a familia
a sofrer, a lutar sem sucumbir ao cansago ou ao desanimo, mantendo-se vigilante.
Assim, esta sempre buscando ajuda que a mantenha forte, além de ocupar-se com
atividades que orientem seu pensamento positivamente em relacdo ao filho e com
oracdes, que ajudam a estabelecer contato com um Ser Maior e que representa a
certeza de que pode obter essa forca quando percebe a sua propria se esgotar. E

preciso, portanto, sofrer, e, a0 mesmo tempo, ser forte.

A aceitacdo da doenca e da condicdo do tratamento sdo elementos
essenciais ao esforco consciente da familia, assim como ter que ser forte e
empreender uma jornada rumo a aprendizagem de como sofrer, suspender a vida
temporariamente, orientar-se para novos fins e valores, sabendo que isto resultara

em enorme diferenca quando retornar para casa com seu filho®’.

Para a equipe de saude, € preciso tornar mais forte a ligacdo entre a
crianca e a familia, para que esteja disposta a cuidar da crianca, oferecer-lhe
carinho e atencéo, essenciais ao seu desenvolvimento e recuperacdo. Ao tornar
forte essa ligagdo, o profissional estda comprometendo a familia no cuidado. As
acOes da equipe sdo no sentido de garantir que a crianca sobreviva e tenha o
acompanhamento necessario, apés a alta. E importante que haja equidade no
atendimento as familias, fornecendo o apoio necessario para que possam lidar com

a crianca e o adolescente portadores de doenca crénica™**>.

E essencial tornar a familia pronta para cuidar da crianca apds a alta. O
profissional de saude visa garantir que a mée esteja capacitada a prestar cuidados
ao filho, dando continuidade ao atendimento™.
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Lidar com a doenca crbnica pode ser tdo dificil para o adulto quanto
para o jovem, pois dependera do grau de maturidade dos individuos, do estilo de
vida e dos recursos de que dispem. Os pais além das preocupac¢des com as
questdes da juventude, passam a dirigir sua atencdo para os cuidados relativos a

saude de seu filho'®.

As familias aprendem as formas de cuidar com as enfermidades
encontrada em seu cotidiano, fazem uma combinagédo entre os conhecimentos de
fontes médicas (saber cientifico e tecnolégico) e conhecimentos de outras fontes
(saber nao técnico) advindas de familiares, vizinhos e amigos. Esses conhecimentos
sdo modificados de acordo com sua prépria experiéncia, as vezes com algum dos

familiares doentes, utilizacdo de servicos de satde, dentre outros®.

Os familiares tentam manter harmoniosa a relacdo entre os membros
da familia, principalmente entre irmdos, além de se preocupar com o futuro,

principalmente relacionado a escola e socializaco?.

Oliveira et al.?°

esclarecem que algumas doencas cronicas, como a
fibrose cistica, pelo fato de serem pouco conhecidas, tém o diagnéstico demorado, o
que requer muitas consultas e exames até o encaminhamento a equipe
especializada, dificultando a relacdo médico/paciente/familia, o0 que pode justificar a

dificuldade de comunicacéo.

As dificuldades encontradas pela familia nos servicos de saude, a leva
a percorrer um longo percurso até o diagnostico. Quando had uma relacdo de
familiaridade com o profissional de salude, os familiares vivenciam sentimento de
confianca e seguranca na atencao ao seu filho®.

Em seu estudo, Oliveira et al.?®

mencionam ter sido dificil, para as
maes, receber o diagndstico, ficaram assustadas diante da possibilidade do pouco
tempo de vida para os filhos, sentiram desespero e medo. Inicialmente, negaram a
realidade, e posteriormente experimentaram sentimentos de tristeza e de culpa. A
compreensdo das informagbes médicas foi lenta e tiveram dificuldades para

entender a dimensdo do problema, ja que os filhos pareciam “perfeitos”, sem
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nenhum defeito fisico visivel. A aceitacdo da causa genética foi dificil para pessoas
de baixa escolaridade e a tendéncia foi responsabilizar o cénjuge ou a familia de
origem pela doenca. Aos poucos, a participacdo de ambos os pais foi sendo
esclarecida. O conhecimento da doenga também trouxe preocupacdes financeiras.

Em virtude do tratamento, retornos ambulatoriais, exames e frequientes
hospitalizagbes, a crianga e o adolescente tem modificacbes em suas rotinas e o
hospital assume importante papel durante esse processo?’.

2.4 A equipe de saude diante do cuidado centrado na

familia

O profissional de saude deve reconhecer que € preciso incluir a familia
no cuidado, aproximar-se ela. Desta maneira estara humanizando a assisténcia e
atendendo a crianca plenamente. Preparar a equipe de saude para interagir com a
familia, identificando necessidades e demandas, é ampliar a perspectiva de cuidar®.

E necessario ressaltar varios aspectos para prestar assisténcia as
familias. Por exemplo, o fato das necessidades divergirem, de acordo com o
momento e o ciclo de vida que vivenciam; de que a presenca de pessoas doentes ou
com algum problema que foge dos padrdes de normalidade também gera davidas e
diferentes necessidades. Neste caso, para que o profissional conheca a realidade e
as necessidades da familia e ofereca um trabalho coerente, € importante refletir
sobre seus conceitos e concepcOes, lembrar que a definicho de padrbes de
normalidade constitui um reflexo sdciopolitico e cultural de um povo; assim sendo, as
dificuldades enfrentadas na convivéncia e nas relacdes familiares se intensificam

ainda mais quando ha algo que foge desses padrdes®®.

As reflexdes realizadas pelo profissional de saude o levam a
reconhecer sua dificuldade em cuidar da familia; sendo ele preparado para trabalhar
com a doenca e com a promocao da saude, isto significa acima de tudo, dispor-se

aos enfrentamentos, principalmente pessoais™ *2.
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A formacdo técnico-cientifica, aliada a humanizacao dos profissionais
de saude, pode facilitar o atendimento e a comunicacdo do diagnéstico. O
atendimento mecanizado, a falta de preparo profissional e o grande nimero de
atendimentos no sistema publico de salde dificultam a interacdo
profissional/paciente/familia e, portanto, a compreensdo do processo da doenca.

Bazon et al.?®

relatam que os familiares ndo tiveram suporte emocional e cientifico,
fazendo com que os pais se sentissem abandonados pelos profissionais de saude.
Esta interac@o profissional/paciente/familia torna-se fundamental a cada dia, pois, a
convivéncia com o filho, as vezes, na eminéncia de morte, mostra para a mae um
mundo permeado de sofrimento?’.

Goulart et al.?®

revelaram que a falta de comunicacdo com o0s
profissionais da saude e a dificuldade de acesso aos servicos promovem um
processo de exclusdo das maes e suas criancas enquanto usuarios do sistema
publico de saude. Muitos desfechos tristes poderiam ser evitados num diferente
contexto, no qual as méaes pudessem ser ouvidas, informadas, acolhidas, sem
necessidade de peregrinacao, e, enfim, receber, para elas proprias e suas criancas,

a adequada assisténcia a que tém direito como cidadas.

Segundo Queiroz e Jorge®, os profissionais percebem a necessidade
de envolver a familia no cuidado e reconhecem que ha ainda pouca organizacao e
descontinuidade no atendimento a crianca e a familia. Muitos profissionais levam a
sério a atitude de envolver a familia no tratamento; outros ndo assumem este
compromisso, muitas vezes fazendo com que os familiares abandonem o

tratamento.

O profissional de saude tem dificuldade em lidar com a familia em
determinadas situacdes, porém estar com a familia nos momentos dificeis €&
transformar em crescimento os conflitos gerados pelo sofrimento face a experiéncia

da doenca®.

O modelo de atendimento ainda € centrado no saber dos profissionais.
Diante desta postura, Martin e Angelo'® acreditam ser necessario rever praticas

educativas que possibilitem o dialogo, uma escuta sensivel sobre as manifestacdes
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dos cuidados. Este € um processo em construcdo, todos devem ter interesse e
motivacdo para buscar transformacdes, sendo para isso hecessario integrar o grupo,
0S servigos, desenvolver uma pratica em que o projeto educativo seja planejado,
compartilhado entre profissionais, pacientes e familia, tudo direcionado a um futuro

promissor de promocéao de saude.

Cavinato®, em estudo sobre doencas cronicas, afirma que nos
pacientes diabéticos, pelo fato de ser uma doenca incapacitante, torna-se
necessario uma abordagem educativa que facilite o lidar cotidiano da doenca. Ficou
evidenciado, nestes pacientes, baixa autonomia, provavelmente associada ao pouco
conhecimento sobre a doenca e seus cuidados. E conclui que € necessério um

trabalho que privilegie o vinculo salde-paciente.

Lima® sugere que profissionais desenvolvam a perspicacia e
sensibilidade para perceber as reais condi¢des culturais e emocionais do paciente,
especialmente quando se pretende discutir as orientagées domiciliares, e afirma que
a comunicacdo entre profissionais de salude, pacientes e familiares é um fator
importante quando analisadas as razdées que podem levar um paciente pediatrico a

aderir a um tratamento.

Para Pizzignacco e Lima®*, em estudo com pacientes com fibrose
cistica, ficou evidente a barreira na comunicacdo entre profissionais e pacientes,
devido ao uso da linguagem técnica. Os profissionais devem fornecer informacgdes
claras sobre a doenca, ndo sé para o paciente, como para seus familiares. Os
autores sugerem uma maior articulacdo entre os setores de saude e educacéo, o

que esta de acordo com o que Zanetti et al*?

. afirmam, em estudo com criancas e
adolescentes diabéticos, sobre a importancia da formacdo e capacitacdo dos

profissionais de saude para interagir com a familia.

Estudo com americanos filhos de mexicanos que viviam nos Estados
Unidos relata que os pais tinham dificuldades em compreender as orientacdes a
serem seguidas, sendo levantada a hipétese de que a diferenca imposta pela lingua

interferia de forma negativa nos cuidados poés-alta, mostrando a importancia do
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profissional conhecer o contexto sécio-cultural que envolve os pacientes e suas

familias, objetivando a melhoria da satde®.

E importante atentar para as emocdes do paciente e de seus
familiares. O trabalho na area de saude, junto as pessoas que estdo fisicamente
comprometidas, num momento de fragilidade, muitas vezes psiquicamente
vulneraveis, requer sobretudo a compreensao e o respeito a dignidade da pessoa
humana. Quando as pessoas estdo fragilizadas esperam que a equipe de saude
possa ajuda-las a se fortalecer. Embora dificil, € necessario adquirir e exercitar essa
grandeza. Os profissionais de saude, devem ter a preocupacéo de desenvolver uma
comunicacao efetiva que permita ser empéaticos, pois s6 assim terdo a capacidade
de perceber o outro®.

2.5 Reacdo e adaptacdo das criancas e adolescentes a

doenca cronica

A crianca nasce dependente de cuidados alheios e passa por um
processo de desenvolvimento progressivo que a leva a alcancar a completa
independéncia na maturidade. Compete aos profissionais de saude definir, desde os
primeiros anos de vida, em que etapa a crianca se encontra ao longo de seu
processo evolutivo, tentando diferenciar se esta diante de uma tomada de deciséao
ditada apenas pelo receio do desconhecido, por um capricho ou vontade decorrente
apenas de sua visdo egocéntrica, natural em determinadas idades, ou se a mesma

ja é o resultado de uma reflexdo mais amadurecida®’.

Os jovens com doenca crbnica crescem convivendo com o tratamento
e ouvindo a conversa de pais e médicos sobre a doenca, que na época do
diagnostico ndo é formalmente compartilhada com eles, pois, em geral, eram bebés
ou criancas pequenas. Embora ninguém tenha lhes falado, eles percebem que
ocorre algo errado, porque sempre precisam de hospitalizacbes, medicacdes e

fisioterapia®.
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As reacdes das criancas e adolescentes, ao conhecer o diagndstico,
envolvem tristeza, isolamento e siléncio. A modalidade de enfrentamento mais
utilizada foi a busca pela pratica religiosa, no anseio de pedir ao Ser Divino que
favoreca o processo de sua cura, no futuro. Uma das dificuldades de ades&o ao
tratamento esteve relacionada, principalmente, a administracdo de medicacdo em

horarios e locais inconvenientes®®.

No ambiente escolar, na maioria das vezes, 0s adolescentes nao
gostam de informar sua doenca, por medo do preconceito e da quebra de sigilo, por
pessoas da escola. Porém, pela necessidade de justificar as faltas (em funcéo das
internacdes, idas ao médico, exames) e para receber ajuda na administracdo de

medicacéo, durante o horario escolar, esse diagndstico é revelado®®.

A familia, a escola e o servico de saude devem interagir e oferecer
condicbes para o0 seguimento da escolaridade, porque, devido as frequentes
internacbes, as criancas e o0s adolescentes com doencas crbnicas necessitam
ausentar-se da escola e, para 0 ajustamento e a aprendizagem, é necessaria a
compreensao dos professores, oferecendo aulas de reforco, na tentativa de

amenizar as dificuldades no retorno as aulas?’.

O didlogo aberto e franco parece faltar nos tratamentos das
enfermidades cronicas. Falhas no processo comunicativo podem dificultar ou impedir
o desenvolvimento da identidade e deixar os adolescentes sem um projeto de vida.
Porque, mesmo as méaes abrindo mao de suas vidas pessoais pelo amor e atencao
aos filhos, mesmo que eles se sintam cuidados e amados, os adolescentes

dificiimente elaboram projetos de vida?®%,

A literatura deixa evidente que o impacto da doenca aparece quando
os adolescentes recebem o diagnéstico, o que, para os médicos, parece ser uma
tarefa dificil, porque a principio eles reagem, comportando-se como se nao fossem
eles os doentes. Desde o inicio dos sintomas os adolescentes vivenciam uma fase
de crise, um periodo de desestruturacdo, em que se sentem anormais e passam a
ter muito medo de morrer. As preocupac¢des maiores estao relacionadas ao futuro,

ao medo e incerteza quanto ao curso da doencga, dificuldade de adaptacdo a uma
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nova rotina, idas a médicos, perdas de eventos sociais. Torna-se importante que 0s
profissionais de salude visualizem intervencdes efetivas para a promocdo do

crescimento e desenvolvimento!®2%:21:27,

Receber a noticia sobre a existéncia da doenca € relatado como um
evento assustador e que causa tristeza para os adolescentes, comprometendo o
bem-estar e o relacionamento familiar e social. Os adolescentes com menor grau de
maturidade apresentam, como resposta, sentimentos de revolta, medo e fuga do
problema. Aqueles com mais maturidade tém uma estratégia melhor para enfrentar o
problema: normalmente sdo aqueles com crencas religiosas e/ou utilizam algum
suporte social. E reconhecido que toda doenca leva a um sentimento de isolamento
e as pessoas desejam ter os seus sentimentos, idéias e dilemas entendidos por
outros>?° .

As criancas portadoras de doencas crbnicas séo assistidas, fisica e
emocionalmente, tanto pela equipe de saude quanto pelos familiares. A maturidade
destas criancas é adquirida as custas da doenca e do sofrimento, por esta razao é
necessario um preparo dos adultos para auxilid-los na hospitalizacdo, idas ao
médico, dialogando sobre seus problemas, explicando tudo que esta acontecendo,
diminuindo assim as preocupacdes, que muitas vezes elas demonstram através de

seus comportamentos®°.

Segundo Oliveira e Gomes?®', os adolescentes sabem de sua condicdo
de “ser doente cronico”, porque escutaram das maes, durante toda a sua vida; para
eles, 0 que determina a sua condicdo de existéncia € a ligacdo ao significado de

amor e morte, quer dizer, salvos da morte pela agdo do amor materno.

O conhecimento equivocado da doenca faz com que nao haja
estratégias de enfrentamento pela crianca e pelo adolescente, provocando, com
isso, o afastamento de colegas e familiares, além de dificuldade de relacionamento
em ambientes de maior socializagdo, como a escola e o trabalho. E no ingresso
escolar que as criancas e adolescentes iniciam as comparacfes porque a
representacdo do corpo perfeito € valorizado na sociedade. Eles tém vergonha e

preocupagao com a auto-imagem, o que pode causar constrangimentos, diminui¢ao
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da auto-estima e sentimento de inferioridade devido as restricbes impostas pela

doenca®" 3

|-4O

Para Rocha et al.”™” os adolescentes tém dificuldade com a imagem

corporal e a chegada da puberdade causa preocupacéo, que até entdo nao havia,
com relacdo ao seu corpo. Este periodo é caracterizado pela ndo aceitacdo da
doenca e percepcédo das diferencas e dificuldades do desenvolvimento fisico, que

pode se iniciar tardiamente.

Apesar das varias preocupacfes e mudancas, por conta da doencga, a
compreensao de suas reais implicacdes também ocorre na adolescéncia, quando
tomam consciéncia de que sdo doentes; nesta fase, eles percebem que ndo podem
fazer tudo que os outros jovens da sua idade fazem, descobrem o sentimento de
rejeicdo e a necessidade de provar que podem ser iguais. O aumento da auto-
estima e a aceitacdo de suas condicdes e limitacbes € acompanhado por um
sentimento de melancolia e ansiedade. Os adolescentes demonstram autonomia em
relacdo & mae, mas impoténcia frente & doenca?®*.

Para os jovens, a fase de namoro nao é facil. Eles tém medo da reacao
do(a) parceiro(a), ao saber da doenca. Demonstram o desejo de uma vida
independente, através do casamento, separando-se da familia original, assim como
de assumir que tém a doenca, para os amigos. Esta fase € aquela em que ocorre o

distanciamento familiar, pela busca da autonomia*.

Entre a perspectiva de amor e morte, os adolescentes enfrentam a
presenca constante da doenca e da limitacdo do tempo de vida. Incluir a familia no
cuidado é abrir um caminho para o exercicio da cidadania com respeito mutuo, entre
clientes e profissionais de saude. A sensibilidade é necessaria e fundamental para

que se perceba os multiplos determinantes que envolvem o cuidado & familia'* %°.
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Anne S. M. Costa, Luciane S. de Lima, Murilo C. A. Britto, Sheva M.Nobrega.

Resumo

Objetivo: Conhecer e descrever as vivéncias de familiares de criancas e
adolescentes com fibrose cistica.

Metodologia: Estudo qualitativo que teve como referencial teérico o cuidar da
crianca e do adolescente no contexto familiar. Foi realizado no Instituto Materno
Infantil Professor Fernando Figueira, em Pernambuco, no periodo de janeiro a maio
de 2006, sendo a coleta de dados feita através de questionario para caracterizacao
do cuidador, entrevistas gravadas e aplicacdo do teste de associacdo livre de
palavras. Foram entrevistados 13 familiares. As falas foram transcritas na integra e
submetidas a anélise de conteudo, modalidade temética.

Resultados: Dos dados emergiram quatro temas: o diagnéstico e o impacto da
doenca, alteracao do cotidiano familiar, perseveranca e esperanca na divulgacéo da
doenca e cura apoiada pela crenca e fé. As palavras obtidas no teste de associacao
estiveram de acordo com as vivéncias obtidas na analise dos temas (cura,
esperancga, tristeza, cansaco, medo...)

Concluséo: Os familiares necessitam ser mais ouvidos e valorizados, facilitando
assim o diagnadstico e evitando peregrinacdes aos servicos de saude. S&do marcantes
as alteracdes do cotidiano dessas familias, bem como os casos de desestruturacao
dentro da familia e no convivio social. A esperanca de cura baseada em uma forca
maior ficou evidente em todo o estudo, assim como na ciéncia e divulgacdo da
doenca. A participacdo da familia no cuidado desses pacientes € de fundamental
importancia, sendo necessaria a sensibilizacdo dos profissionais de saude, o que
favorecera o tratamento e, consequentemente, melhoraréd a atengdo adequada.

Palavras-chave: Fibrose cistica, familia, crianca, adolescente, cuidado
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The daily experiences of families with children and adolescents with cystic
fibrosis

Anne S M Costa, Luciane S. de Lima, Murilo Britto, Sheva. M. No6brega.

Abstract
Objective: The objective of this study was to learn and describe the daily
experiences of families with children and adolescents with cystic fibrosis.
Methodology: This is a qualitative study, with family and care as theoretical
reference. The study was carried out at the Fernando Figueira Child-Maternal
Institute in Pernambuco, from January to May of 2006. Data was collected through
questionaires to characterize the care, taped interviews and a test of free association
of words. Thirteen family members were interviewed. The words of the family
members were transcribed completely and submitted to a content analysis and
thematic modality.
Results: From the data four themes emerged: the diagnosis and the impact of the
disease, alteration in the family’s daily life, perseverance and hope in the outcome of
the disease and cure based on belief and faith. The words obtained from the
association test were in agreement with the experiences obtained in the theme
analysis (cure, hope, sadness, tiredness, fear..).
Conclusion: The family members need to be valued and listened to which would
help with the diagnosis and avoid many visits to the health services. The changes in
the daily routine of the family are immense as well as cases of breakdown of the
family and in the social environment. The hope for a cure based on faith became
evident in all of the study as will as with science and the outcome of the
disease. The participation of the family in the care of these patients is of fundamental
importance. It is also necessary to improve the sensitivity of the health
professionals which would improve treatment and consequently provide better
attendance.

Key-word: Cystic fibrosis, family, child, adolescent, care
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3.1-Introducéo

A Fibrose Cistica (FC) ou mucoviscidose, € uma doenca autossémica
recessiva, letal, que afeta especialmente individuos de raca branca. A afec¢éo, que
dizimava a maioria de seus portadores antes dos dois anos de idade, determina uma

sobrevida, hoje, em centros estrangeiros, de aproximadamente 30-40 anos™.

No Brasil, seu diagndstico é freqiientemente atrasado (a idade média é
de 4,7 anos), diminuindo a sobrevida, apesar de sintomas como pneumopatia e/ou
manifestacdes gastrintestinais cronicas estarem presentes ou ocorre ainda a morte

de muitas criancas sem diagndstico® 2.

Para confirmacdo diagnodstica é necessaria a presenca de sintomas
sugestivos, ou antecedentes na familia, e dois testes do suor por estimulacdo com

pilocarpina, com valores anormais.

E importante que se inicie precocemente o tratamento da insuficiéncia
pancreatica e da desnutricdo, bem como a fisioterapia respiratéria, que € essencial
desde o diagnéstico, na prevencdo de dano respiratorio progressivo. A doenca
acarreta alteracdes no cotidiano familiar, pela exigéncia de vigilancia constante do

paciente 2°.

Os profissionais de saude, ao longo da vivéncia com os familiares, tém
se tornado sensiveis as mudancas no modelo de atenc&o, observando o cuidado
gue envolve também a familia, respeitando o momento que ela esta passando,
oferecendo informacgOes claras e direcionadas ao grau de preocupacdo e de
entendimento que os pais tém sobre a condic&o do filho*,

A familia constitui o alicerce social e € a partir desse referencial que
sdo conduzidos todos os procedimentos durante a aceitacdo da enfermidade,
tratamento e a recuperacédo do paciente. Neste contexto, cada cuidador possui suas
vivéncias diferentes sobre cada situacdo, dependendo de uma série de fatores:

dinAmica familiar, valores culturais e condi¢ées socioeconémicas’.
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Logo, ao se pensar em cuidado humano como uma forma de estar, de
ser e de se relacionar, as mulheres, inquestionavelmente, podem ser consideradas
cuidadoras, por exceléncia. Resgatar o cuidado humano em cada um de nos é
importante, em virtude de estar ocorrendo mudanca de paradigma (envolvimento da
familia no cuidar) e deveria constituir um imperativo moral na equipe de saude,
fazendo aflorar sentimentos de solicitude, respeito, paciéncia e consideracdo como

base de um bom relacionamento °.

A atencdo em tempo integral faz com que o0s responsaveis pelo
cuidado necessitem conhecer a doenca e a terapéutica para possibilitar a
assisténcia desejada. No entanto, apenas o saber clinico é insuficiente, é importante
conhecer como e quanto a familia foi afetada, em todos os seus aspectos (sociais,

emocionais e financeiros) ® * .

A familia deve ser vista como parte responsavel pela saude de seus
membros, necessitando ser ouvida, valorizada e estimulada a participar em todo o
processo de cuidar/curar. A partir do momento em que a familia se conscientiza que
tem que fazer algo, inicia-se uma série de decisbes e de acbes orientadas a um
novo fim, ou seja, ndo deixar o filho morrer®®. Ela deve constituir o foco central, para
qual os profissionais de salude provém ajuda, desenvolvendo estratégias de apoio

emocional, de fortalecimento e de informacées™.

Diante do contexto, o estudo foi realizado com o objetivo de conhecer e

descrever vivéncias de familiares de criancas e adolescentes com fibrose cistica.

3.2 - Métodos

Trata-se de uma pesquisa qualitativa que incorpora o significado e a
intencionalidade, presentes nos atos, as relacdes e as estruturas sociais, e que, ao
levar em conta os niveis mais profundos das rela¢des sociais, ndo pode
operacionaliza-los em nimeros e variaveis'’. Para este estudo, adotou-se como
referencial tedrico o cuidar da crianca e do adolescente com doenca crénica no

contexto familiar.
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O estudo foi realizado no Instituto Materno-Infantil Professor Fernando
Figueira (Imip), centro de referéncia de pacientes com fibrose cistica em

Pernambuco, vinculado ao Sistema Unico de Satde (SUS).

Pelos critérios de selecdo, foram incluidas criancas e adolescentes
(com diagnéstico confirmado de fibrose cistica) com idades entre dois e 17 anos,
cujos familiares eram cuidadores por, no minimo, seis meses, e tendo como critérios
de amostragem a reincidéncia das informacdes'. De acordo com esses critérios,
foram entrevistados 13 familiares (11 maes, um pai e uma avo). Dez criangcas eram
do sexo feminino e trés do sexo masculino. As idades dos familiares variaram entre
24 e 63 anos.

Os instrumentos utilizados para obtencdo dos dados foram:
questionario, para caracterizacao do cuidador (Quadro 1), teste de associacao livre

de palavras® e entrevista semi-estruturada.

Quadro 1 — Caracteriza¢ao do cuidador

sexo idade nome idade do
Entrev Idade Parentesco Escolaridade paciente paciente ficticio diagndéstico
(anos) paciente (anos)
E1l 49 Pai EM Fem 11 Ruth ao nascer
E2 41 Mae ES Fem 17 Claudia 13a
E3 34 Mée EF Fem 11 Sonia 5a
E 4 40 Mée EM Masc 14 Marcos 7a
ES5 30 Mée EF Fem 11 Gerusa 7a
E 6 29 Mae EM Fem 11 Livia 2a e 6m
E7 30 Méae EM Fem 8 Joana 5a
ES8 24 Mae EF Fem 5 Célia lae 6m
EQ9 32 Mae EF Masc 7 Alvaro 5a
E 10 63 Avo EF Fem 11 Dulce 6a
E 11 27 Mée ES Fem 2 Bete 6m
E 12 39 Mée ES Fem 16 Luiza 6a
E 13 27 Mae EF Masc 5 Luis 3a
EF = ensino fundamental EM = ensino médio ES = ensino superior Fem = Feminino  Masc = Masculino

Os familiares responderam ao teste de associacéo livre de palavras,
cujo resultado foi confrontado com os temas que emergiram das falas. O teste de
associacao livre de palavras foi estruturado a partir de cinco questdes indutoras. Foi
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solicitado aos entrevistados que dissessem as palavras que lhes viessem a mente
no menor espaco de tempo possivel quando as frases ou questbes descritas no

guadro 2 Ihes foram colocadas.

Quadro 2 — Questdes do teste de associacao livre de palavras

Se eu digo fibrose cistica ou doenca de seu filho (a). O que € que |lhe vem a
mente?

Os outros pensam (acham) que a doenca de seu filho (a) é ...

Quando o Sr.(a.) pensa em si mesmo (a), o Sr. (a.) se acha uma pessoa...
Quando seu filho (a) piora, o (a) Sr. (a.) fica...

O que o Sr.(a.) pensa do futuro?

A aplicacao do teste de associacao livre de palavras, o questionario de
caracterizacéo do cuidador e as entrevistas foram realizadas em salas previamente
reservadas, em dias e horérios agendados, sem a presenca da crianga ou do
adolescente. Foram gravadas em fitas magnéticas, com autorizacdo dos familiares,

no periodo de janeiro a maio de 2006.

Foi utilizado um roteiro para a entrevista semi-estruturada, que
apresentava a seguinte questao norteadora: “Fale a respeito da doenca de seu (sua)
filho(a)”. As falas dos participantes foram submetidas a anéalise tematica de contetudo

proposta por Bardin®®.

Este estudo foi iniciado ap0s o parecer favoravel do Comité de Etica
em Pesquisas com Seres Humanos do Instituto Materno-Infantil Professor Fernando

Figueira, sob o namero 708/2006.

3.3 Resultados e discusséao

A partir da analise das falas emergiram quatro temas: o diagnostico e o
impacto da doenca; alteracédo do cotidiano familiar; perseveranca e esperanca na

ciéncia e na divulgacéo da doenca e cura apoiada pela crencga e fé.
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3.3.1 — O diagndéstico e o impacto da doenca

A doenca, para os familiares de criancas e adolescentes, se constitui
num caminho longo, cheio de ddvidas, medos e angustias, com muitas idas a
médicos, hospitais...Quando se certificam do diagndstico, lembram do desespero,

angustia e dor.

De acordo com os depoimentos, ficou caracterizado que, apesar de os
familiares terem identificado que algo diferente acontecia com a crianca, desde o
nascimento, o diagndstico veio tardiamente, o que demonstra a pouca valorizacao
das informacfes pelos profissionais de saude, além da dificuldade do acesso ao
servico de saude:

...as unhas...toda redondinha...as unhas dela era diferente...eu mostrava...
a familia num tem...barriga alta, enorme, eu mostrava...(E 2)

...et levava pr'o hospital, levava muito cardo ... a doutora me deu um
cardo enorme, que eu fiquei calada... me deu um grito; “mde! Essa menina
‘td desnutrida, de terceiro grau, mde! A senhora ‘td forte ai e sua filha se
acabando!... mas eu ndo sabia que ela tinha fibrose cistica ...(E 3, mde)

...1ndo via melhora...até que uma prima falou que tinha um caso na familia
que tinha falecido com quatro anos...e que minha filha tinha todos os
sintomas... ai eu perguntei pr'a médica e ela disse : se vocé ndo fala...a
gente ndo ia chegar nela nem tdo cedo...(E8, mde)

A identificacdo do diagndstico é dificil e demorada, sdo necessarias
idas a varios servi¢os, muitas consultas e exames até que, por fim, o paciente seja

encaminhado para uma equipe especializada **.

Muitos fatos desagradaveis poderiam ter sidos evitados num diferente
contexto, no qual as méaes pudessem ser ouvidas, informadas, acolhidas, sem
necessidade de peregrinacdo e, enfim, receber, para elas e para suas criancas,
adequada assisténcia, a que tém direito como cidadas. E fato também a dificuldade
de acesso aos servicos e sobre a relacdo com os profissionais de saude, marcada
pela falta de comunicacéo e exclusdo da subjetividade das entrevistadas *° .

A hora do diagndéstico € um momento em que 0s sentimentos de

desespero, medo, desamparo e a sensagao de impoténcia tornam-se evidentes:

.. na época do diagndstico eu quase pirei,...sentei ali no chdo, no meio-fio,
ali na rua...bem suja...s6 eu e ela, ela tinha dois anos e meio, ela dizia:
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“chora ndo, mainha, levanta!” e eu chorava descontroladamente ... (E 6,
mde)

...desde daquele dia eu ndo sou mais a mesma pessoa, ndo consigo sorrir
igual antes..estou vivendo em cima de um muro em que alguém estd
dizendo: olha vocé vai cair!...(E7, mde).

Nem sempre os familiares compreendem o que esta sendo dito pelo
médico, sentem-se assustados diante de um progndstico que prevé pouco tempo de
vida para os filhos, chegando a experimentar sentimentos de desespero e medo.
Posteriormente, o0s sentimentos de tristeza e culpa prevalecem junto com

manifestacdes de ndo aceitacdo da realidade®”.

A constatacdo da presenca de uma doenca letal predispbe ao
aparecimento de transferéncia de culpa, abandono dos filhos, sobrecarga de tarefas,

dificuldades financeiras:

...08 hdbitos da familia mudou, muita coisa mudou...o relacionamento em
casa, as vezes se torna complicado...no comego a gente tinha uma
diferenga muito grande...a gente procurou dar toda atengdo a ela,
deixando os outros...(E 1, pai)

... a minha vida é muito sofrida, é, estou separada hd mais de dez anos,
num tenho ajuda alguma, t1és filhos, é muito dificil mesmo...(E 4, mde)
...ele tem asma...jd fui cansada quando era crianga, ai eu achei que fosse
minha e dele a culpa ela ter nascido desse jeito (E 11, mde)

A familia percebe a desestruturacdo no ambiente doméstico, que em
virtude da total assisténcia ao filho (a) doente ocorre o abandono do filho (a) sadio,

causando inveja e ciime 7.

3.3.2 Alteracéo do cotidiano familiar

O cuidado com o paciente com fibrose cistica exige uma atengédo maior
da familia, principalmente do cuidador, que, na maioria das vezes, € a mae, havendo
sobrecarga de tarefas, sendo a doenca um fardo pesado de suportar:

... sou divorciada do pai dela, na vida dela hoje sé tem eu...dar apoio que
ela precisa...é muito estressante para mim...¢ dificil...medicagdo, p'ra ela
se adaptar...fisioterapia, eu me estresso muito...aquele cuidado constante,
didrio...fico ligando do trabalho p'ra saber como ela estd...(E 2, mde)
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..vim p'ra Recife, trazer ela pr'a cd, p’ra [d é muita coisa, exames,
remédios...eu sei que tem muita responsabilidade...casa, meninos, mas
com ela ¢é diferente...eu trabalhava trés hordrios antes de ter ela, depois
que eu tive complicou minha vida por conta da doenginha dela...(E 11,
mde)

O cuidado centraliza-se mais na figura materna, pois ela aprende como
cuidar e preocupa-se em executar corretamente esse cuidado. Pela convivéncia
diaria com a doenca, aumenta seu conhecimento sobre a situacdo do filho, tendo
uma visdo mais apurada com relacdo aos aspectos clinicos e emocionais
apresentados pela crianga, assim como passa a conhecer suas reacbes e
necessidades’® .

Desde o diagnéstico ocorrem mudancas na rotina domiciliar,
direcionando toda a atencédo para o filho doente, é exigido um tempo e dedicacao
maior nessa assisténcia, deixando de lado outras tarefas domiciliares (filhos, marido,
casa, lazer, estudo, etc...). Esta situacdo € minimizada quando a familia (geralmente
€ a mae gue vivencia a doenca e seus efeitos sobre a familia) sente-se segura em

relacdo aos cuidados domiciliares®’*% *°.

Quando, no teste de associacdo de palavras, foi solicitado que a mae
dissesse 0 que pensava de si mesma, surgiram palavras que apontaram o conflito

vivenciado, foram elas: abencgoada, forte, cuidadosa e sofrida.

A doenca altera o ritmo de vida da crianca e do adolescente, ocorrendo
situacBes de constrangimento e discriminacéo, conforme os relatos dos familiares:

...0 diretor tinha pegado as enzimas, né, tinha tomado e guardado...ele
ndo sabia p'ra que era..o diretor pensou que era Outros
medicamentos...(E 5, mde)

...deixava Joana morrer de tossir e ndo dava dgua..vocé estd
atrapalhando minha aula, num faz nada, sé vem pra atrapalhar minha
aula...Joana ji vinha chorando...(E 7, mde)

...0 mainha porque tantas colequinhas que brincava comigo e num ‘td
brincando? Até eu fui no colégio por causa disso. Ai me dd pena...(E 9,
mde)

O relacionamento na escola, com amigos, as vezes € prejudicado, nao

pela doenca em si, mas pela falta de estratégias de enfrentamento positivas, o
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conhecimento equivocado da doenca € a principal causa de afastamento dos amigos
e aumento de problemas familiares®.

A falta de conhecimento da doenca é referendada no teste de
associacdo com as respostas mais frequentes sobre a doenca: contagiosa,

tuberculose e medo.

A crianca em idade escolar tem necessidade de sentir-se igual as
outras, mas percebe as diferencas fisicas e desvios da normalidade, comparando
seus atributos e capacidades com os das outras criancas. As que sao consideradas
“normais” apontam os defeitos das que sdo diferentes delas, causando, nas
criangas, sentimentos negativos. Na adolescéncia, as transformacfes fisicas e
emocionais e a independéncia adquirida fazem parte do processo que resulta no

desenvolvimento da identidade, ou seja, olhar-se como um individuo singular %*:

...antes ela tinha 28 quilos, hoje ela tem 46!...depois que comecou a se tratar,
fazer a medicagdo correta, tomar as enzimas...ela passou a crescer...mas ela s6
anda de cabega baixa e num olha pr'a ninguém....(E 2, mde).

...ela é muito magrinha e ela é pequenininha em relacdo aos outros...muita gente
mexia com ela, magricela...ela chorava...num queria ir p'ra escola...(E 6, mde)

Alguns familiares tém a preocupacao de omitir informacgdes sobre a
piora e morte de alguém em situacdo semelhante, tentando proteger seus filhos do

desanimo e sofrimento:

.. eu ndo tive coragem ainda de dizer...porque aai é que ela vai ficar
maiiis nervosa, aai que ela num vai querer as medicacdo, porque vai
pensar que num ‘td adiantando nada, né... (E 3, mde)
Nas criangas portadoras de doencas crbnicas, a compreensdo da
dimenséo do sofrimento e morte s6 ocorre depois que superam a fase inicial, que

funciona como fator de amadurecimento ®.

Sentimentos como tristeza, preocupacdo, medo, angustia e evocagao
de Deus foram respostas ao teste de associacéo de palavras quando na abordagem
sobre a piora da criancga.
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Os momentos incertos vivenciados pelas criancas e adolescentes,
provenientes de idas e vindas, de perdas e ganhos, significam que sobreviver a uma
doenca grave e ao seu tratamento (nas trés esferas: bioldgica, psicoldgica e social) é
viver um dia de cada vez, enfrentando os desafios e buscando novas perspectivas

de vida?!.

3.3.3 Perseveranca e esperanca na ciéncia e na divulgacao da doenca

Os familiares tém esperanca na ciéncia, acreditando que a divulgacao
da doenca pode ajudar no campo da pesquisa, mostrando a necessidade de buscar
apoio:

...a minha vontade é que cada vez mais essa doenga seja pesquisada,
né....seja divulgada, principalmente divulgada porque é é muito raro vocé
vé em jornais, televisdo......em algum lugar vai prestar aten¢do, vai
entender o que estd acontecendo e vai dar a mdo...(E 7, mde)

...ndo ¢ fdcil, e saiba de uma coisa, que a gente ndo pode cuidar do filho da
gente para morrer, como se_fosse o ultimo dia da vida dele e sim para
viverl...(E 9, mde)

...minha filha disse: esse livro novo, edigdo nova, tem falando sobre minha
doenga, isso é bom, né?que dd também p’ra me explicar um pouco; as
pessoas acham que ¢ contagiosa...vai clareando um pouco o entendimento
das pessoas...(E 12, mde)

A esperanca relaciona-se a divulgacdo da doenca pelos meios de

comunicacao, escolas e associacfes, que aumenta o conhecimento da populacao,

facilitando a socializacao?.

As maes nunca desistem; perseveram, para aliviar a ansiedade
causada pela doenca e seus cuidados. Aproveitam as oportunidades em que estao
proéximas para passar umas as outras suas experiéncias, como vivenciaram, como
encontraram maneiras de enfrentar novas situacdes e problemas que hoje parecem

ndo as assustar mais® 22,
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3.3.4 - Cura apoiada pela crenca e fé

O desejo de recuperacdo é manifestado pela busca de apoio na
dimenséo espiritual, na experiéncia dos familiares. Ter fé e acreditar em Deus sdo
imprescindiveis para adquirirem forca para a dificil convivéncia com a doenca e

enfrentar a realidade " 2*:

...gragas a Deus, agora eu digo: Jesus ela ficou boa porque eu tenho ela
como boa...(E 10, avi)

... acima de tudo muita fé, muita forca, em Deus, que busque sempre esta
forca que, com certeza, Ele dard...e cuidados... (E 4, mde)

...tenha muita for¢a feito eu tive, tenha coragem, tenha fé em Deus...(E
13, mde)

A perspectiva de futuro no teste de associacdo mostra que a
esperanca e a fé podem ter determinado em maior quantidade o aparecimento das

palavras: cura, melhora, felicidade e vida normal.

3.4 Consideracgoes finais

Sabendo que a fibrose cistica € uma doenca progressiva e
multissistémica, sua ocorréncia em algum membro da familia acarreta importantes e
profundas alteracbes em sua dindmica e caracteristicas atingindo a todos em seu
cotidiano, impondo sofrimento, angustia e inseguranca. Por este motivo, é essencial
a atencdo a familia (principalmente o cuidador) desses pacientes, eles necessitam
de apoio, principalmente na fase de descoberta da doenca, recebendo informacbes

adequadas e total acolhimento no momento da crise.

Para que isso ocorra, os profissionais de salde precisam estar
sensiveis ao problema, respeitando os valores, crencas e sentimentos dos
familiares, que convivem com a doenca bem antes do diagndstico ser confirmado,
efetuando grandes mudancas para garantir a assisténcia ao paciente. normalmente

esse cuidado é centrado na figura materna.

A desestruturacao familiar desde o diagnostico é um fato marcante,

que provoca alteracdo no seu cotidiano. Apos o inicio de reestruturacao da familia, a
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decisdo de lutar pelo filho com esperanca e perseveranca, buscando apoio na
divulgacao e pesquisa da doenca, e, principalmente, em algo sobrenatural ou divino,
para adquirir forcas para continuar lutando, foram as estratégias identificadas neste
estudo para que estas familias vivenciassem o cuidado a um filho portador de fibrose

cistica.
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Os resultados obtidos nos permitem as seguintes consideragdes sobre

a vivéncia de familiares de criangas e adolescentes com fibrose cistica:

- O diagnéstico da fibrose cistica € obtido apds um longo percurso
pelos servicos de saude, durante o qual ha dificuldades financeiras, angustia,
inseguranca, medo e falta de valorizagéo, por parte dos profissionais de saude, de
informacdes relatadas pela familia (sinais da doenca, percebidos pelos familiares e
que poderiam ter auxiliado no diagndstico). Por tratar-se de uma doenca
multissistémica, o0s pacientes sado encaminhados a diversas especialidades,

retardando o diagnéstico e a chegada a um servico de referéncia.

- Na certeza do diagnéstico de fibrose cistica o medo, o desespero
e 0 desamparo sdo os sentimentos preponderantes, ‘pois a duvida acerca de uma

doenca letal desaparece, dando lugar a confirmacao.

- A partir do diagndstico, ocorrem mudancas na dinamica familiar,
ficando o cuidado do filho doente centrado na maioria das vezes na figura materna.
As maes tornam-se sobrecarregadas em virtude da doenca de seu filho, cuidado da
casa e dos outros filhos. Em 13 das familias estudadas, apenas um pai deixou suas
atividades para assumir os cuidados com a crianca. Houve relatos de abandono do

lar, por parte do pai, apés o diagnadstico.
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- A dedicacdo das maes aos filhos com fibrose cistica foi motivo de
ciimes e invejas por parte dos outros filhos, sentimentos percebidos e relatados
pelos cuidadores, especialmente no momento inicial do diagnostico. Apds este
momento de crise, as familias vivenciam um processo de reestruturacdo e decidem

lutar pelo filho doente.

- Diante do prognoéstico e da instabilidade da doenca, as familias
vivenciaram sobrecarga fisica e emocional, desanimo, tristeza, preocupacédo, medo
da morte. Estes sentimentos foram enfrentados com a crenca e a fé na ciéncia e no

sobrenatural.

- A divulgacdo da doenca é percebida como possibilidade de maior
investimento em pesquisa e diminuicdo do estigma. As familias enfrentaram
situacbes em que o desconhecimento da doenca gerou constrangimentos e

exclusdes para seus filhos.

- Diante das situacdes vivenciadas e relatadas, considera-se
importante que a equipe de saude tente compreender, valorizar e apoiar as familias,
tendo como foco principal melhora da atencdo adequada nas criangcas e
adolescentes com fibrose cistica.
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Recomendacdes

Diante dos resultados do estudo, a necessidade da inclusdo da familia
no tratamento e acompanhamento da crianca e do adolescente com fibrose cistica é
de fundamental importancia. Neste sentido, sdo propostas algumas recomendagdes

para a equipe de profissionais de saude:

— Compreender as repercussoes, na familia, com a confirmacao do

diagnéstico de fibrose cistica, uma doenca cronica e letal.

— Favorecer a compreensao da doenca, pelos familiares, oferecendo-

Ihes informacdes claras e objetivas.

— Valorizar crencas e valores de cada familia, prestando assim a

assisténcia com conhecimento do contexto sdécioecondmico de cada uma.

— E necessario maior atencéo as familias, saber ouvir, humanizando

assim o atendimento.

— Facilitar encontros entre a equipe de saude e cuidadores, que na
maioria das vezes sdo os familiares, esclarecendo duvidas e oferecendo seguranca

no cuidar através da troca de experiéncias com outros familiares.
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Recomendacdes

Contudo, é necesséario analisar as dificuldades para que essas
sugestbes possam se efetivar, considerando que o processo de sensibilizacdo dos

profissionais da area de saude € lento e exige a cooperacao de todos.

Enfim, vale ratificar a importancia da inclusdo da familia no cuidado da
crianca e do adolescente com fibrose cistica e, para isso, é necessario saber lidar
com as alteragcdes de cada um deles, respeitando seus momentos e oferecendo

apoio nesse caminho de muitas angustias, inseguranca e medo.
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Anexo - |

instituto Materno infantil Prof, Ferpando Figuers

£

DECLARAGAO

Declaro que o Projeto de pesquisa No. 708, intitulado “Sentimentos
vivenciados por familias de criangas e adolescentes com fibrose cistica”
apresentado peia Pesquisadora Anne Shirley Menezes Costa foi aprovado peio
do Comité de Etica e Pesquisa em Seres Humanos do Instituto Matemo Infantil
Prof. Fernando Figueira, em Reunifio Ordinana 05 de janeiro de 2006.

Recife, 10 de janeiro de 20086.

Dr. s6séEaatio Cabrai Fitho
Coordenador do Comité de Etica
e Pesquisa em Seres Humanos do
Instituto Materno infantil Prof. Fernando Figueira
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APENDICE | - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO PARA OS
PAIS.

Nome da pesquisa: Vivéncias de familiares de criancas e adolescentes com Fibrose
Cistica.

Pesquisadora Responsavel: Anne Shirley Menezes Costa — CREFITO: 9854-F
Estamos realizando esta pesquisa com 0 objetivo de conhecer e descrever as
percepcdes, sentimentos e dificuldades vivenciadas pelas familias de criancas e
adolescentes com Fibrose Cistica.

Os dados serdo coletados pela propria pesquisadora através da observacdo e
realizacdo de entrevistas gravadas com pais e/ou familiares das criangcas com
Fibrose Cistica.

O relatdrio final da pesquisa sera publicado sem que 0os nomes dos participantes
sejam mencionados.

Ndo sera realizado nenhum procedimento experimental com a crianca e/ou
adolescente; néo

existe nenhum risco para 0s pais ou responsaveis; pode ocorrer desconforto para o0s
pais ou responsaveis de se sentirem inibidos por serem entrevistados por pessoa
ndo conhecida e falarem sobre situagdes que possa deixa-los tristes.

Os beneficios com esta pesquisa incluem a melhor adaptacdo dos pais ou
responsaveis ao cuidar de seu filho e a possibilidade dos profissionais conhecerem
melhor as familias das criancas e adolescentes que eles atendem adaptando o
tratamento ao cotidiano familiar.

Anne Shirley Menezes Costa

Eu, , RG
, abaixo assinado, tendo recebido informagdes sobre a pesquisa a ser
desenvolvida e ciente dos meus direitos abaixo relacionados, concordo em
participar.

- Garantia de receber resposta a qualquer pergunta ou esclarecimentos a duvidas
em relacao a pesquisa.

- Liberdade de retirar meu consentimento a qualquer momento e deixar de participar
do estudo, sem que isso traga prejuizo a continuacdo do cuidado e tratamento do (a)
meu (minha) filho (a) ou qualquer tipo de despesa.

- Seguranca de que ndo serei identificado (a) e que sera mantido o segredo da
informacéo relacionado com a minha privacidade.

Entendi o exposto acima e aceito participar da pesquisa, bem como meu filho (a) e
assino este documento em duas vias, sendo uma minha e a outra da pesquisadora.

Assinatura da méae/pai ou responsavel

Testemunhas:

Recife, , ,
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APENDICE Il - Questionario de caracterizac&o do cuidador

Tema: Vivéncias de familias de criancas e adolescentes com

fibrose cistica.

FORMULARIO
Ficha N°
Identificac&o da crianga

1 - Nome:

2 — Endereco

Ponto de referéncia

Cidade Bairro
3 — Data de Nascimento / /
4 — Sexo: 1 - Masculino () 2 — Feminino ( )

Identificacdo do acompanhante da crianca

5 —-Nome

6 — Quantas horas por dia toma conta da crianca? h.

7 — Parentescocomacrianca: 1 -Mae () 2—-( )
3 —Outros ( ) Qual?

8 — O acompanhante frequientou a escola até que série?

1 - ( ) N&o estudou 2 —( ) 1°grau menor ( 12 a 42 série)
3 —( ) 1°grau maior (5% a 82 série) 4 —( ) 2°grau

5—( ) Nivel superior 6 — () Nao informado

Condicdes de vida

9 — Qual o tipo de casa que mora?
1-( )tijolo 2—( )taipa 3—( ) papelao
4 —( ) madeira 5—( ) outros
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10 — Possui 4gua encanada?
1—( )sim, dentro de casa 2 —( )sim, fora de casa
3—( )naotem 4 — () ndo informado

11 — Tem luz elétrica na casa?
1-( )sim 2—( )nao 3 —( ) nao informado

12 — Como € o vaso sanitario da casa?
1—-( )com descarga 2 —( ) sem descarga
3—( )naotem 4 — () nado informado

13 — O que é feito com o lixo da casa?

1-( ) coletado 2 —( ) enterrado

3 - ( )queimado 4 — () jogado em terreno baldio
5—( ) outros 6 — () ndo informado
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APENDICE Il - ROTEIRO GUIA

QUESTAO NORTEADORA:

“Fale a respeito da doenca de seu(sua) filho(a)”

O que mudou na sua vida e sua familia depois que seu filho (a) ficou doente?
Como seu filho(a) reage em relacdo a doencga?

O que € mais dificil no “cuidar da crianca ” com fibrose cistica?

O que faz o seu filho (a) ficar melhor?

Quais as situagOes em que percebe que seu filho (a) fica feliz?

O que espera do futuro?

Deixe uma mensagem.



