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RESUMO

A fibrose cistica, doenga genética, cronica multissistémica, teve
em seu tratamento avangos importantes nas ultimas décadas,
aumentando a sobrevida média até a idade adulta. Seu processo de
tratamento caracteriza-se pela diversidade de elementos que se
conjugam afetando-se recursivamente. O delineamento epistemolégico
integrativo deste estudo ancorou-se na perspectiva da complexidade de
Edgar Morin. Esta investigacdo € de natureza qualitativa, transversal,
exploratoria e descritiva. Seu objetivo geral foi compreender a
experiéncia do processo de tratamento da crianga com diagnostico de
fibrose cistica na perspectiva da familia e profissionais de uma equipe
multidisciplinar. Participaram da pesquisa 12 familiares responsaveis
pela crianga e 12 profissionais de uma equipe multiprofissional,
responsaveis pelos cuidados das mesmas. Sustentadas na observagdo
participante de campo, foram realizadas entrevistas semiestruturadas
individuais. O processo de integragdo e organizacdo do conjunto de
dados teve como base a utilizagdo do software Atlas-ti 5.0, que tem
como referéncia a proposta da Teoria Fundamentada nos Dados e sua
analise seguiu os principios da analise de contetido. Emergiram duas
grandes dimensdes de analises, relacionadas a familia e a equipe, com
suas respectivas categorias. Em termos de resultados, a perspectiva dos
familiares entrevistados apontou que os significados atribuidos a fibrose
cistica sustentam-se em um processo de conhecimento fragmentado e
ambivalente, permeado de emocgdes intensas, a partir do quais se tecem
as relagdes e agdes para o cuidado e tratamento da doenga. A
complexidade de todos esses aspectos destaca-se como obstaculo a
aceitacdo da doenga, assim como as intercorréncias e repercussdes que
tensionam o sistema familiar, constituindo-se num importante estressor
da familia, os quais determinam a singularidade do processo de adesdo
ao tratamento. Os resultados, na perspectiva dos profissionais de saude,
evidenciaram um exercicio profissional permeado de situacdes com



dificuldades em torno da comunicagdo com a familia, principalmente
com a crianga. Destacou-se a tentativa da equipe de dar conta da
singularidade da doenga pelo seu tratamento, a qual suscita sentimentos
ambivalentes entre o desejo de melhor acolher crianga-familia e as
limitages tanto de recursos pessoais quanto institucionais. Entende-se
que os dados obtidos neste trabalho permitem visibilizar o contexto de
tensionamento que sustenta as comunicac¢des familia-crianca-equipe, em
que a questdo da gravidade do diagndstico e a constante possibilidade de
finitude do paciente sdo elementos nucleares que determinam a
singularidade da expressdo dos envolvidos e que necessariamente
precisam ser contemplados nas praticas de tratamento, no contexto da
fibrose cistica. Conclui-se que os dados desta pesquisa podem subsidiar
reflexdes, tanto no marco das praticas de tratamento, seja dos familiares
e da equipe, como também no campo das politicas publicas de saude
e/ou de suporte social, no sentido de ofertar o melhor apoio a todos que
participam do processo de tratamento dessa doenca.

Palavras-chave: Fibrose cistica. Familia. Crianca. Equipe de sautde.
Adesdo a tratamento.
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ABSTRACT

Cystic fibrosis is a genetic, chronic, multisystem disease with
significant advances in its treatment in recent decades, taking patients'
life expectancy up to adulthood. Its treatment is characterized by diverse
combined elements that recursively affect one another. The integrative
epistemological study design was anchored in the perspective of the
complexity of Edgar Morin and it is characterized as qualitative, cross-
sectional, exploratory, and descriptive. Its objective is to describe the
experience of the child's treatment process from the perspective of the
family and of the health professionals in a multidisciplinary team. Data
collection involved participant observation in the field and individual
semistructured interviews with twelve parents-caregivers and twelve
professionals. The integration process and data set organization was
based on the use of the Atlas -ti 5.0 software, which has reference to the
proposal of Grounded Theory and its analysis followed the principles of
content analysis. Two analyses dimensions emerged, related to family
and health team, with their respective categories. In terms of results, the
prospect of family respondents pointed out that the meanings attributed
to cystic fibrosis support in a process of fragmented and ambivalent
knowledge, permeated with intense emotions, from which weave
relations and actions for the care and treatment disease. The complexity
of all these aspects stands out as an obstacle to the acceptance of the
disease, as well as the complications and repercussions that tension the
family system, constituting an important family stressor which
determines the uniqueness of the adherence process to the treatment.
The results, from the perspective of health professionals, showed a
professional exercise permeated situations with difficulties around
communication with family especially with the children. The team
attempts to account for the disease's singularity, which raises ambivalent
feelings between the desire to better care for the child-family and the
limitations of both personal and institutional resources. It is understood



that the data obtained in this study allow visualization of the tensioning
context that supports the family - child - team communications, in which
the question of the seriousness of the diagnosis and the constant
possibility of the patient finitude are core elements that determine the
uniqueness of expression of those involved and who necessarily need to
be addressed in treatment practices in the context of cystic fibrosis. It is
concluded that the data from this study can subsidize reflection in the
framework of treatment practices, both by the family and by the health
team, as well as in the field of public health policies and/or social
support, in order to offer the best support to all who participate in this
disease treatment process.

Keywords: Cystic fibrosis. Family. Children. Health team.
Adherence to treatment.
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RESUMEN

La fibrosis quistica es una enfermedad genética, cronica,
multisistémica, cuyo tratamiento ha tenido avances significativos en las
ultimas décadas, llevando los pacientes a una esperanza de vida hasta la
edad adulta. Su tratamiento se caracteriza por diversos elementos
combinados que se afectan mutuamente de forma recursiva. El disefio de
la tesis tuvo como base la perspectiva de la complejidad de Edgar Morin
y que se caracteriza por ser cualitativo, en seccion transversal,
exploratorio y descriptivo. Su objetivo es el de comprender Ia
experiencia del proceso de tratamiento en fibrosis quistica del nifio
desde la perspectiva de la familia y de los profesionales de salud en un
equipo multidisciplinario. La recoleccion de datos incluyd observacion
participante en el campo y entrevistas semiestructuradas individuales
con doce padres-cuidadores y doce profesionales. El proceso de
integracion del conjunto de datos obtenidos y su organizacion tuvo
como base el uso del software Atlas -ti 5.0, que tiene como referencia a
la propuesta de la teoria fundamentada y los analisis siguieron los
principios de andlisis de contenido. Dos dimensiones de analisis
surgieron, cuanto a la familia y cuanto al equipo de salud, con sus
respectivas categorias. Las respuestas de la familia indican que los
significados atribuidos a la fibrosis quistica se basan en un proceso de
conocimiento fragmentado y ambivalente, impregnados de emociones
intensas, de los cuales se tejen sus relaciones y acciones para el
tratamiento. La complejidad de todos estos aspectos se destaca como un
obstaculo para la aceptacion de la enfermedad, asi como las
complicaciones y repercusiones que tensionan el sistema familiar, lo que
constituye un importante factor de estrés de la familia y que determina la
singularidad del proceso de adhesion al tratamiento. Las respuestas de
los profesionales de la salud muestran una préctica profesional
permeada por las dificultades de comunicacién con la familia,



especialmente con los nifios. Se destaca que el equipo intenta dar cuenta
de la singularidad de la enfermedad, lo que eleva los sentimientos
ambivalentes entre el deseo de una mejor atenciéon para el nifio y su
familia y las limitaciones de los recursos personales e institucionales. Se
entiende que los datos permiten percibir el contexto de tensién que
soporta las comunicaciones de familia-nifio-equipo, en el que la
gravedad del diagnostico y la posibilidad inminente de muerte del
paciente son elementos fundamentales que determinan la singularidad de
la expresion de los cuidadores y profesionales, cosas que deben ser
abordadas en las practicas de tratamiento. Se concluye que los datos de
este estudio pueden subvencionar reflexiones en el marco de las
practicas de tratamiento, tanto por la familia y por el equipo de salud, asi
como en el campo de las politicas de salud publica y/o apoyo social, con
el fin de ofrecer el mejor apoyo para todos los que participan en este
proceso de tratamiento de la enfermedad.

Palabras-clave: Fibrosis quistica. Familia. Nifios. Equipo de
salud. Adherencia al tratamiento.
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1 INTRODUCAO

A fibrose cistica, também conhecida como mucoviscidose, € uma
doenga genética recessiva, cronica, com manifestagdes sist€micas,
comprometendo o0s sistemas respiratorio, digestivo e reprodutor.
Considerada a enfermidade congénita letal mais frequente em
populagdes caucasianas, ¢ menos frequente entre negros e asiaticos
(Franckx et al., 2015; Dalcin et al., 2009).

Trata-se de uma doenca irreversivel, cuja evolu¢do nio permitia
que os pacientes sobrevivessem até a adolescéncia. As pesquisas e 0s
novos conhecimentos adquiridos nas Uultimas décadas levaram a
institui¢do de melhores regimes terapéuticos. Isso aumentou a sobrevida
média dos pacientes nos Estados Unidos até 35 anos, podendo resultar
em sobrevida superior a 50 anos nos casos de diagnostico precoce
(Farrell & Farrell, 2003). A compreensdo dos mecanismos basicos da
doenca, decorrente de pesquisas recentes, tem sido a chave para o
aumento da sobrevida e a melhora da qualidade de vida dos pacientes.
Por consequéncia, a melhora na sobrevida e o crescente niimero de
pacientes adolescentes e adultos que convivem com a doenga exigiram,
nos ultimos anos, a criagdo de equipes de saude multidisciplinar, dada a
complexidade do tratamento (Dalcin et al., 2007, 2009; Ribeiro et al.,
2002).

A realizagdo desse tratamento requer a adesdo do paciente a um
programa complexo de autocuidado que preenche uma parcela
consideravel do seu tempo para o resto de sua vida. O tratamento exige
intensa dedicagdo, tanto por parte do paciente, quanto do seu cuidador
(Oliveira & Gomes, 2004) provocando significativas mudangas na rotina
e na dinamica familiar (Arias et al., 2008; McClellan & Cohen, 2007,
Oliveira & Gomes, 2004).

Um dos problemas frequentes que os profissionais de saude
encontram na atencao aos doentes com fibrose cistica ¢ a dificuldade de
adesdo ao tratamento (Saraiva & Oliveira, 2009), em decorréncia das
exigéncias terapéuticas e o impacto severo da doenga, tanto na vida do
paciente como na de seus familiares. E um tratamento cuja importancia
reside ndo somente na extensdo dos danos fisicos causados as pessoas
acometidas, mas também no impacto social e psicoldgico que sofrem
(Ferreira et al., 2007; Pantell & Stewart, 1992).

Usualmente, quando se pensa em adesdo ao tratamento, o foco ¢
no paciente, no uso que este faz dos medicamentos prescritos, no
seguimento das orientagdes e restri¢des indicadas, nas modificagdes que
necessita fazer no estilo de vida para equilibrar sua satide. H4, ainda, por



18

parte dos profissionais de saude, a preocupagdo de que as orientagdes
sejam as mais adequadas possiveis, visando resultados benéficos para a
saude dos pacientes. Em funcdo disso e para melhor sustentar o
tratamento, utilizam-se diferentes métodos para medir a adesdo, tais
como a contagem de pilulas, inquérito com os pacientes, relatos
colaterais, técnicas bioquimicas e revisdo de resultados clinicos, entre
outros (Reiners et al., 2008).

E fundamental apontar a compreensio do conceito de tratamento
que permeia o presente trabalho. Tratamento “¢ o conjunto de meios [...]
cuja finalidade ¢ a cura ou alivio de enfermidades ou sintomas, apds a
elaboragdo de um diagnostico” (“Tratamento (satde)”, s. d.).
Compreende-se que saude ¢ um estado resultante de diversas formas de
organizacdo social e de producdo como alimentacdo, habitagdo,
educacdo, renda, meio ambiente, trabalho, transporte, emprego, lazer e
acesso a servigos de satde, ou seja, € um conceito cuja énfase vai da
fisiologia individual a cultural, das intervengdes individuais as politicas
publicas, da prevencdo primaria aos cuidados paliativos (Smith, Kendall
& Keefe, 2002).

A saide ndo pode ser analisada isoladamente, sem que seja
considerado o cenario social e os atores envolvidos. Evidencia-se,
assim, a necessidade de incorporar outros métodos que redimensionem o
tratamento, tanto no melhor acolhimento do paciente, como em uma
comunica¢do que faca sentido na proposta de adesdo ao tratamento.

As praticas de adesdo sdo centrais na sustentagdo da vida em um
tratamento de fibrose cistica. Varios elementos tornam essa adesdo
motivo de estudo entre os pesquisadores, desde sua definicdo até as
formas de lidar com ela. O proprio conceito de adesdo, proposto por
Haynes (1979), em que o comportamento do individuo e as regras
médicas devem coincidir, continua sendo revisado diante da
complexidade das varidveis e respostas que sdo necessarias para
promover a adesdo (Reiners et al., 2008).

Nesse contexto, o delineamento epistemologico que sustentou a
postura da pesquisadora frente a realidade a ser investigada foi o
pressuposto da complexidade, proposto pelo pensador contemporaneo
Edgar Morin. Esse autor chama atengdo para uma postura dialdgica
frente a realidade, reconhecida como multifacetada e multidimensional,
da qual o pesquisador faz parte. Essa postura implica na aceitacao das
diferencas e contradigdes como parte da producdo de conhecimento,
sendo o desafio principal a aceitacdo e a busca constante da articulacdo
dos diferentes elementos que compdem o fenomeno. Nessa perspectiva,
e para dar conta na medida do possivel do fendmeno estudado, tratou-se
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de analisar a producdo de conhecimento em torno do tema. Assim, a
psicologia, a biologia, a epidemiologia, a genética, medicina,
enfermagem, os estudos psicossociais e politicas publicas foram campos
e saberes que se conjugaram para melhor compreender o tema.

Observou-se um numero restrito de publicagdes cientificas sobre
adesdo ao tratamento da fibrose cistica, quando buscas sistematicas em
bases de dados (detalhadas no Apéndice I) revelam, no periodo de 1994
a fevereiro de 2016, 250 artigos. As abordagens de psicologia, no
entanto, respondem por apenas 14 artigos. Dentre esses 14, apenas a
pesquisa de Oliveira et al. (2004) sobre a comunicagdo do diagndstico
por parte do médico tem ligagdo estreita, sendo inclusive motivadora do
topico desta tese.

Percebe-se que a psicologia, assim como outras areas da saude,
tem discutido o assunto, porém, em propor¢do menor que a medicina
(Kern, Saraiva & Ludwig Neto, 2009). Essas informacdes apontam para
a necessidade de investimento continuo em pesquisas que abordem o
fendmeno da comunicagdo equipe-familia e propostas de praticas de
adesdo ao tratamento da fibrose cistica, principalmente sobre aspectos
que vao além da perspectiva médica. Além disso, as pesquisas sobre
adesdo ao tratamento da fibrose cistica adaptam estudos de outras
doengas cronicas, tentando contornar a falta de instrumentos especificos
para lidar com suas complexidades (Dalcin et al., 2009).

O carater complexo da doenga ¢ somado ao fato de que ¢
considerada rara, cujo diagndstico precoce ¢ realizado por meio da
triagem neonatal, ainda ndo disponivel em todos os Estados brasileiros,
colocando as familias em situagdo de vulnerabilidade e prescindindo de
uma efetiva rede de assisténcia que atenda os pacientes e seus familiares
em suas necessidades. Nesse sentido, torna-se necessario o
desenvolvimento de pesquisas que investiguem o processo de
tratamento da fibrose cistica a partir de uma perspectiva integradora de
praticas que nele confluem, com o intuito de melhor subsidiar trabalhos
de intervengdo e politicas publicas de suporte institucional, com vistas a
melhor qualidade de vida da crianga-familia.

Coaduna-se aqui com Moré (2006), quando afirma que a equipe
multidisciplinar ¢ a soma das diferentes vozes e saberes que se
congregam numa ag¢do de saide, no melhor acolhimento da pessoa.
Nessa perspectiva e no contexto de estudo da fibrose cistica, emergiram
variados questionamentos: Como reunir num didlogo produtivo
representantes de percepcdes, competéncias ¢ formacgdes diferentes?
Como realizar questionamentos entre polaridades contrarias, buscando
pontos em comum? Como reunir e abarcar elementos de natureza
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contraria e contraditéria que tensionam, afetam e interferem no processo
do tratamento da fibrose cistica? Como tecer metodologicamente as
relacdes entre uma epistemologia do objeto (disciplinar) e uma
epistemologia do sujeito, o conjunto, contraditoriamente, caminhando
para uma epistemologia das relagdes, das pontes, das articulagdes e das
passagens multiplas e complexas entre sujeito e objeto sem suprimir a
diferenca?

Nesse sentido, este trabalho apresenta como problema de
pesquisa: Qual a experiéncia do processo de tratamento da crianca
com diagndstico de fibrose cistica na perspectiva da familia e
profissionais de uma equipe de satide multidisciplinar?

A busca de uma resposta a essa pergunta visa favorecer avangos
no que diz respeito ao aperfeigoamento dos processos de intervengao e
na necessidade de implementa¢do da rede de apoio social e de politicas
publicas, elementos chaves para prote¢do e cuidado da crianca-familia
no contexto da fibrose cistica.

A pesquisa decorre de uma vivéncia profissional da pesquisadora
junto a uma equipe multidisciplinar que atendeu pacientes infantis
portadores de fibrose cistica. Trata-se de uma equipe com diferentes
olhares ¢ diferentes pressupostos de atuagdo que evidenciavam
preocupacdes em construir pontes entre as distintas realidades e campos
de conhecimento, que pelo quantum de afetacdo, determinou um
contexto desafiador pelos inimeros questionamentos que impulsionaram
a pesquisadora a adentrar nessa trama relacional.

Dessa forma, o avango desse trabalho esta na tese que se pretende
defender que considera a existéncia de um tensionamento na
comunicacdo equipe-familia decorrentes da complexidade da doencga e
da iminente finitude do paciente afetando o processo de praticas de
adesdo ao tratamento. O grande dilema dessa doenga ¢ a finitude
iminente do paciente, a qual gera um embate de significados entre a
familia e a equipe de profissionais.

O aporte da presente tese estd na possibilidade de gerar um
conjunto de subsidios para uma reflexdo na perspectiva de uma clinica
ampliada de forma que pacientes e familiares sejam protagonistas das
acoes e tenham suas necessidades atendidas; apresentar contribuicdes
para o campo da psicologia da saude, no intuito de preencher lacunas na
producdo de conhecimento, bem como refletir sobre a formacgdo dos
diferentes  profissionais presentes numa equipe de saude
multidisciplinar.
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2 OBJETIVOS
2.1 OBJETIVO GERAL

Compreender a experiéncia do processo de tratamento da crianga
com diagndstico de fibrose cistica na perspectiva da familia e
profissionais de uma equipe de satide multidisciplinar.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Caracterizar os significados atribuidos a fibrose cistica como
doenga cronica na perspectiva da familia;

e Identificar as praticas de adesdo ao tratamento da fibrose cistica
na perspectiva da familia e equipe;

e Analisar os aspectos dificultadores e facilitadores nas praticas
de tratamento da fibrose cistica no contexto da familia e da
equipe;

e Descrever a ajuda e apoio recebidos pela familia da rede social
e de suporte institucional.
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3 REVISAO DA LITERATURA

Este capitulo propde-se a apresentar a revisao da literatura sobre
o conceito de fibrose cistica, as dimensdes psicologicas, tais como, o
impacto do diagnostico, o tratamento, a familia, o paciente infantil, bem
como, o estado da arte em pesquisas em torno do objetivo da presente
tese.

3.1 DELINEAMENTO EPISTEMOLOGICO DA PESQUISA

A introducdo ao presente trabalho evidenciou que a fibrose
cistica, como doenca crdnica, envolve uma série de vertentes de analises
advindas de diferentes campos de saber da producdo de conhecimento.
Também, o aprofundamento de seu estudo revela uma diversidade de
elementos que se conjugam entre si e que ddo singularidade ao
fendmeno, que um so6 olhar ou vertente de saber nido poderia responder
ou dar conta dessa diversidade. Assim, ¢ na busca de melhor responder a
realidade estudada, a matriz epistemoldgica de producdo de
conhecimento que auxiliou e desafiou a pensar o fenomeno de estudo da
presente tese foi o pressuposto da Complexidade proposto Edgar Morin
(2011).

Segundo Morin (2002), “complexificar” o pensamento, mais do
que uma solugdo para responder paradigmas, ¢ um desafio em que
complexo ¢ aquilo que se tece junto, que “abraga”, ndo abandona o
outro, coloca o outro junto. Nessa perspectiva, o autor afirma:

“... O pensamento complexo também ¢é animado
por uma tensdo permanente entre a aspiragdo a um
saber ndo fragmentado, ndo compartimentado, ndo
redutor e o reconhecimento do inacabado e da
incompletude de qualquer conhecimento” (Morin,
2011, p.7).

Nessa perspectiva, € sem a pretensdo de abarcar a obra do
mencionado autor, destaca-se para o presente trabalho os trés principios
norteadores que auxiliam a melhor compreender e pensar a
Complexidade (Morin 2011). O primeiro principio é o dialégico, que
afirma que a ordem e a desordem podem ser concebidas em termos da
dialogia. “A4 ordem e a desordem sdo dois opostos: um suprime o outro,
mas ao mesmo tempo, em certos casos, eles colaboram e produzem
organizagdo e complexidade” (Morin, 2011, p.73). Assim, o principio
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dialogico permite manter a dualidade no seio da Unidade. Ele associa
dois termos antagbnicos e complementares ao mesmo tempo.

O segundo principio é da recursdo organizacional: Este se
refere ao processo recursivo presente nas tramas relacionais que
segundo Morin “Um processo recursivo € um processo em que 0S
produtos e os processos, sdo ao mesmo tempo causas e produtores do
que se produz” (Morin, 2011, p, 74). Cabe destacar aqui que a idéia
recursiva, proposta pelo autor, constitui-se numa ruptura com a idéia
linear de causa e efeito, de produto e produtor. Entende que o ja
produzido volta-se sobre o que € produzido num ciclo ininterrupto de
auto-constituicdo ou auto-organizagao.

O terceiro principio ¢ o hologramatico. O autor diz a respeito:
Num holograma fisico, o menor ponto da imagem do holograma contém
quase a totalidade da informacgdo do objeto representado. Nao apenas a
parte estd no todo, mas o todo esta na parte (Morin, 2011, p, 74). Essa
idéia, num pensamento linear, poderia levar a imobilidade, mas a 16gica
recursiva num processo de producdo de conhecimento implica afirmar
que as partes ndo podem ser pensadas sem o todo e vice-versa. Assim,
pode se enriquecer as partes pelo todo e o todo pelas partes, num
movimento produtor de conhecimento. Nesse sentido o autor afirma que
na idéia hologramatica, esta presente a recursividade e a dialogia.

Tendo como referencia esses trés principios Morin chama a
atengdo para a importancia de ter metapontos de vistas sobre a realidade
a ser estudada, pois jamais poderiamos abarcar as realidades estudadas.
“O metaponto de vista so é possivel se o observador-conceptor se
integrar na observacdo e na concepgdo. Eis que o pensamento da
complexidade tem a necessidade de integracdo do observador e do
conceptor em sua observagdo e em sua concepgdo” (Morin, 2011, p.76).

A opgdo de ter como delineamento epistemoldgico neste trabalho,
a perspectiva do pensamento complexo de Edgar Morin, foi com o
intuito de integrar as diferentes perspectivas de saberes que convergem
no estudo da fibrose cistica, fendmeno central desta tese, bem como,
para melhor sustentar a abordagem metodologica do trabalho, que se
assenta na abordagem qualitativa do fenémeno. Para tanto, buscou-se
trazer a tona as diferentes vozes dos participantes envolvidos neste
trabalho. Assim, a proposta de compreensdo das dimensdes que
emergiram da analise dos dados deve ser entendida sob a perspectiva da
inter-relacdo das mesmas, pois elas se afetam mutuamente de forma
recursiva, para assim ter uma aproximagdo a compreensdo integral das
mesmas, em torno do objetivo geral proposto.
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Em continuagdo, apresenta-se a revisdo de literatura dos
diferentes saberes e entendimentos sobre o fendomeno estudado, no
campo da produgdo de conhecimento, numa tentativa de melhor cobrir o
mesmo e assim facilitar a compreensdo do mesmo.

3.2 FIBROSE CISTICA E SUAS CARACTERISTICAS

A fibrose cistica ¢ uma doenca letal, sem cura, de tratamento
durante a vida toda, com uma incidéncia de 1 em 2.000 em norte-
europeus, 1 em 9.000 em hispanicos, 1 em 17.000 em afro-americanos.
No Brasil, a incidéncia é de 1:10.000 nascidos vivos (Franckx et al.,
2015; Rosa et al., 2009).

Esta ¢ uma patologia genética complexa, comprometendo
diversos sistemas organicos, considerada cronica e grave. Uma das
explicacdes para a ampla gama de manifestacdes clinicas ¢ o grande
numero de mutacdes para fibrose cistica conhecidas, gerando diferentes
graus de perda funcional da CFTR (Gene Regulador da Condutancia
Transmembranica da Fibrose Cistica). Atualmente ha mais de 1.900
mutagdes descritas, embora o significado clinico de algumas delas ainda
precise ser mais bem elucidado (Del Ciampo et al., 2014). A mais
frequente e a mais estudada ¢ a F508del que corresponde a delecao da
fenilalanina na posicdo 508 da CFTR, que ¢ uma proteina composta por
1.480 aminoacidos. Por resultar em importante déficit funcional esta € a
mutacdo considerada mais grave e que apresenta as manifestacdes
clinicas classicas da doenca (Firmida & Lopes, 2011).

As mutagdes no gene CFTR causam a doenca fibrose cistica
(Valentim, 2008), em que o individuo herda um gene CFTR do pai e um
gene CFTR da mae, e ambos os genes sdo chamados alelos CFTR. Na
doenga autossOmica recessiva, os pais sdo portadores do gene, mas nao
tem sintomas. A probabilidade, em cada gravidez, é de um filho(a) com
doenga (25%), ou portador (50%) ou saudavel (25%). Ainda que seja
considerada como uma doenga fatal tem atualmente uma média de
sobrevida estimada entre 30 - 50 anos (Rizzo, et al.; 2015; De Luca &
Ocampos, 2008).

A fibrose cistica ¢ a doenga autossomica recessiva mais comum
entre os individuos caucasianos, com uma incidéncia na Europa e
Estados Unidos que oscila entre 1:2.000 e 1:8.000 nascidos vivos, que
na maioria dos casos, levam a 6bito na infAncia(Rosa et al., 2008).

Os dados epidemiologicos da doenga nos paises desenvolvidos
apresentam mudangas importantes nos ultimos trinta anos. Nos Estados
Unidos havia, em 1969, cerca de 8.000 individuos oficialmente
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registrados com fibrose cistica; em 1991, 18.926; em 2004, este numero
ja alcanga 22.714 pacientes. Estima-se que 91% dos afetados vivos com
a doenga estejam diagnosticados. A taxa média de sobrevida indicou
trinta vezes nos ultimos cinquenta anos e duas vezes nos ultimos vinte
anos, ¢ vem crescendo, embora com menos frequéncia, na ultima
década. Os primeiros dados epidemioldgicos publicados na America
Latina foram em 1991 com a criacdo do Registro Latino-Americano de
Fibrose Cistica (REGLAFQ), obtiveram-se (Rosa et al., 2008).

No Brasil no ano de 2000, a média de idade ao diagndstico variou
de 1,6 2 9,6 anos. A incidéncia, segundo o Ministério da Saude, ¢ de um
caso para cada 2.500 nascidos vivos, porém, em pesquisa em cinco
estados brasileiros Raskin (2001), concluiu que a incidéncia total da
regido foi de 1:7.500 nascidos vivos em descendentes euro-brasileiros.
Pela miscigenacdo racial, os dados de prevaléncia no Brasil ndo sdo
considerados lineares como em outros paises (Raskin et al., 2008). Desta
forma, a incidéncia da fibrose cistica no Brasil pode variar bastante,
porém, estima-se que seja de aproximadamente 1/2.500 na regido Sul,
similar a da Europa, e 1/10.000 no restante do pais (Alvarez et al.,
2004).

Os dados epidemiologicos da doenga no Brasil ndo sio
considerados exatos, pois sdo restritos os estudos realizados, os quais
espelham um baixo numero de afetados num unico estado/cidade do
pais. Por ser pouco conhecido no Brasil, o diagndstico apresenta baixa
divulgacdo, tanto para a populagdo, como para os profissionais da area
de saude. Atribui-se que esta desinformagao associa-se a idéia que se faz
de que a doenga seja muito rara no pais e, consequentemente, o
diagnoéstico nem sempre ¢ o primeiro considerado quando um individuo
apresenta os sintomas clinicos compativeis com a doenga (Ludwig Neto,
2008).

O actimulo de secre¢des mais densas e pegajosas nos pulmoes
com consequente infecgdes pulmonares cronicas ¢ a principal
caracteristica da doenga, com associag¢des no trato digestivo e em outras
areas do corpo (Rosa et al., 2009). O diagndstico tardio acarreta em
caracteristicas fisicas, com deformagdes no corpo decorrentes da propria
evolugdo da doenca (Luz et al., 2012)

Os fatores prognosticos mais importantes sdo as infecgdes
pulmonares bacterianas agudas e cronicas determinando a maior parte
da morbidade e mortalidade nos pacientes (Chaves et al., 2015; Zoccoli
et al., 2008). O Quadro 1Erro! Fonte de referéncia niao encontrada.
presenta os fatores relacionados as dificuldades no tratamento de
pacientes com fibrose cistica.
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Quadro 1 - Fatores relacionados as dificuldades no tratamento de pacientes

com fibrose cistica
Relacionados ao paciente

e Carga de tratamento
excessiva ou vista como

Relacionados ao
médico
Falta de tempo ou
recursos para apoiar

Relacionados ao
tratamento

e Esquemas de
tratamento muito

inaceitavel 0s pacientes complexos

e Falta de informacdo adequada e Falta de terapias e Tempo longo
sobre o tratamento, sobretudo dirigidas aos defeito para
durante a transic¢do de basico da fibrose administra¢do do
pediatria para atendimento de cistica tratamento
adultos e Falta de parametro e Sistemas de

e Falta de conhecimento sobre preciso e sensivel nebulizagao
a doencga e motivos de para comparar os inconvenientes,

tratamento tratamentos por exemplo,
e Constrangimento social disponiveis devido a falta de
e Dificuldade de manter a ¢ Dificuldade de portabilidade
técnica inalatoria correta aplicagdo de ¢ Interagéo
durante a nebulizagio de tratamentos medicamentosa
medicamentos avaliados em ensaios e Eventos
e Comportamento de negacio, clinicos para adversos,
desejo de assumir riscos, pacientes individuais  toxidade ou
dificuldades de comunicagio  © Faltade gosto
(principalmente na biomarcadores para desagradavel das
adolescéncia) individualizar o medicagdes
e Falta de apoio de outros tratamento
pacientes por conta de risco
de infecgdes.
Fonte: Sawicki, 2012.
Os esquemas terapéuticos complexos agressivos  sao

empregados, diante da complexidade da doenca, os quais exigem tempo
e dedicacdo por parte dos pacientes e familiares (Sawicki, 2009). A
prevengdo dos danos pulmonares é o foco do tratamento, associado a
cuidados nutricional com suplementagdo de enzimas e nutrientes,
prevengdo de exacerbagdes e identificacdo e tratamento das
comorbidades (Chaves et al., 2015; Sawicki, 2012).

O tratamento ¢ diario incluindo o uso de enzimas pancreaticas em
cada refeicdo, com vitaminas, nebulizagdo de medicamentos ¢
fisioterapia (Flume, 2007). A fisioterapia, principalmente quando o
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paciente ¢ pediatrico, exige o auxilio de outra pessoa, estendendo dessa
forma, o tratamento para as demais pessoas da familia, apresentando
impactos financeiros, sociais e psicolégicos.

O maior desafio da doenga é, ainda, sua incurabilidade carecendo
de conhecimento cientifico por tratar-se de uma doencga genética.

3.3 DIAGNOSTICO E TRATAMENTO

A fibrose cistica pode ser diagnosticada por manifestacdes
clinicas da doenca; antenatal, permitindo a restri¢do da prevaléncia da
doenga, a partir de aconselhamento genético; no primeiro ano de vida,
com as evidéncias precoces como ileo meconial e pelo diagnostico
precoce, ou seja, pela realizagdo da Triagem Neonatal (De Luca &
Ocampos, 2008).

O diagnostico da doenga, nos paises europeus e nos Estados
Unidos, ¢é realizado precocemente (triagem neonatal), antes do primeiro
ano de vida, permitindo o tratamento e controle de variaveis que estdo
diretamente associadas ao prognodstico da doenga (Santos et al., 2005).
Nos paises desenvolvidos, a maioria dos pacientes tem diagnostico
firmado antes dos dois anos de idade. No Brasil, 40 a 50% dos casos sdo
diagnosticados apos trés anos de idade (Antunes, 2009). No Brasil, o
aumento do diagnoéstico da fibrose cistica, aumentou devido ao maior
conhecimento e atencdo a doenga nos cursos de medicina, bem como,
pela maior divulgacdo para a populacdo através de campanhas de
esclarecimentos, como o Dia Nacional de Divulgagdo e Conscientizagdo
da Fibrose Cistica, com a presenga de profissionais de satde e
associacdes de pais (Beier, 2011).

Ainda que existam opinides contrarias sobre a Triagem Neonatal
para fibrose cistica, dadas as questdes financeiras e éticas, ela tem se
tornado uma ferramenta importante para o diagnoéstico da doenga,
permitindo reducdo da mortalidade, melhora do estado nutricional, a
informacdo dos riscos de uma futura gravidez e a criagdo de uma
oportunidade para uma precoce intervengdo na doenga pulmonar (Ledo
& Aguiar, 2008; Santos et al., 2005). Além de ser uma agdo preventiva ¢
considerada, também, uma agao socialmente justa, uma vez que fornece
a mesma condicdo de diagndstico para toda populagdo de recém-
nascidos (Rosa et al., 2009).

Para a implantagdo de um Centro de Triagem Neonatal para
Fibrose Cistica, varios itens sdo necessarios, como uma completa
cobertura de outras doencas diagnosticadas pela Triagem Neonatal,
como hipotireoidismo e fenilcetonuria, um adequado or¢camento
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financeiro que suporte todo o programa, ¢ uma estrutura hospitalar,
ambulatorial e laboratorial com médicos e equipes multiprofissionais
sintonizadas com a doenga (Ledo & Aguiar, 2008).

Devido ao seu carater multissistémico e cronico, o tratamento
deve ser realizado em centros de referéncia com equipe de satde
multidisciplinar, conforme os objetivos de tratamento indicados no
Quadro 2.

Quadro 2 - Objetivos Gerais do tratamento da fibrose cistica

. Educagdo continuada do paciente e dos familiares em relacdo a
doencga

. Profilaxia das infecgdes com um programa vacinal completo

. Detecgdo precoce e controle da infecgdo pulmonar

. Fisioterapia respiratoria e melhora da obstrucdo bronquica

. Corre¢ao da insuficiéncia pancreatica

. Apoio nutricional, com orientagdes em relacdo a dieta e
suplementagdo de vitaminas

. Monitoramento da progressao da doenga

. Monitoramento de complicacdes

. Aconselhamento genético familiar

. Apoio psicoldgico para o paciente e familiares

. Acesso irrestrito as medicagdes

. Informacgdo para os pacientes e familiares sobre os avangos nos
conhecimentos sobre a fibrose cistica, mantendo uma atitude otimista
sobre a doenga

Fonte: Ribeiro et al., 2002.

No tratamento da fibrose cistica, um ou mais dentre 11 grupos de
medicamentos ¢ procedimentos podem ser necessarios e estdo listados
no Quadro 3.

Por atingir varios sistemas do corpo humano, a doenga exige
cuidado complexo e aten¢do continua para a manutengdo de uma
estabilidade clinica do paciente sendo fundamental o envolvimento
familiar que, desde o momento do diagnéstico, passam a conviver com
alteragdes em suas rotinas e voltam toda a atencdo para o filho doente.
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Quadro 3 - Medicamentos e procedimentos necessarios no tratamento da
fibrose cistica

. Antibioticoterapia

. Antiinflamatdrios

. Broncodilatadores

. Mucoliticos

. Fisioterapia respiratoria

. Oxigenoterapia

. Transplante de pulmao

. Reposicdo de enzimas digestivas
. Suporte Nutricional

. Suporte psicoldgico e social
. Terapia génica

Fonte: Ribeiro et al., 2002.

Em pesquisa, Ribeiro et al. (2002) referem que quando bem
orientados, pacientes e familiares conseguem lidar de forma satisfatoria
com a fibrose cistica. Entretanto, podem desenvolver, além de elevada
ansiedade, mecanismos psicopatologicos de comportamento, como
dependéncia, depressdo, isolamento social, rejeicdo e ndo adesdo ao
tratamento. Segundo os pesquisadores, a ansiedade pode ser minimizada
quando a familia é preparada e monitorada pela equipe profissional para
os cuidados domiciliares do filho com atitude positiva e otimista em
relagdo a doenga.

Considerando que a participacdo da familia no cuidado dos
pacientes ¢ fundamental, a aproximag¢do entre profissional de satde-
familiar deve ser favorecida através de apoio, informagdes e adequado
processo comunicativo.

3.4 DOENCA CRONICA, FAMILIA E FIBROSE CISTICA

A familia é o universo da crianga ¢, também, a primeira rede de
apoio social que ela participa. A familia exerce a fung¢do bioldgica,
psicolégica e social, em que existe uma relacio de afeto e
responsabilidade com-o-outro e, é no contexto familiar, que a crianca
cresce e se desenvolve (Motta, 1997). A familia ¢ a responsavel por
prover bem-estar a crianga, pois nela estdo as pessoas, com as quais a
crianga se identifica e com que se sente bem. Para a crianga, a familia é
0 seu primeiro contato com o mundo, € como grupo social primario, € o
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responsavel pelos cuidados primarios da crianca como alimentagdo,
protecao, educacdo, atencdo e socializacdo (Wernet & Angelo, 2003).

Minuchin e Fishman (1990) definem familia como um grupo
natural que através dos tempos desenvolve padrdes de interagdes que
governam o funcionamento de seus membros. A nogao de familia ndo se
restringe aos vinculos de consanguinidade, mas a convivéncia e trocas
afetivas e materiais entre pessoas por meio do processo progressivo das
interagdes reciprocas e regulares, durante um periodo duradouro o qual
confere sentido a vida dos envolvidos.

Cerveny (1994) apresenta a familia como um sistema em que as
pessoas vivem no mesmo espago fisico e mantém relagdes significativas
ou de interdependéncia entre os varios subsistemas, os quais
transformaram-se constantemente respondendo tanto as necessidades de
seus participantes, como as da sociedade.

Para Cerveny e Berthoud (1997), as diferentes configuragdes
familiares sdo moldadas pela correlagdo das caracteristicas da estrutura,
dindmica e valores de cada familia. As autoras salientam que a estrutura
familiar se vislumbra através de dados objetivos que desenham o grupo
familiar, tais como: niimero de componentes, sexo, idade, religido,
classe socio-econdmica, escolaridade, nacionalidade e profissdo. A
dindmica familiar se constitui pelo conjunto de formas de
funcionamento, relagdes hierdrquicas e de poder, dos papéis que cada
um de seus integrantes possui, pelos tipos de comunicagdo
estabelecidos, pelo afeto e pela reorganizacdo que faz nas situagdes de
crise e transicoes.

Carter e McGoldrick (1995) propuseram seis estagios para o ciclo
de vida familiar: 1) saindo de casa: jovens solteiros; 2) a unido de
familias no casamento: o novo casal; 3) familias com filhos pequenos;
4) familias com adolescentes; 5) langando os filhos e seguindo em frente
e 6) familias no estagio tardio da vida.

O terceiro estagio do ciclo de vida familiar, proposto por Carter e
McGoldrick (1995), é o foco da presente pesquisa, pois, trata de familias
com filhos pequenos que realizam ajustamentos frente a criagdo e
educagio dos mesmos. E um estagio em que a familia estd totalmente
voltada para o seu mundo interno e os pais estdo em pleno exercicio de
seu mundo parental, em que, dependendo da complexidade e gravidade
da doenga, ela obriga-se a realizar alteragdes e readaptacdes diante das
novas situagdes e demandas que ndo existiam antes (Ribeiro e Silva,
2005). A rotina da familia passa a ser alterada com sistematicas visitas
ao médico, com o uso das medicagdes e hospitalizagdes (Hamlett et al.,
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1992) atingindo todas as pessoas que convivem com o doente (Bradford,
1997; Goéngora, 1998).

A funcdo da familia nos cuidados com o filho que sofre de
doenga cronica é foco de estudo entre diversos autores (Berenbaum &
Hatcher, 1992; Gongora, 1998; Kazak, Reber & Carter, 1988; Krahn,
1993; Silver, Westbrook & Stein, 1998; Walker & Zeman, 1992) e todos
consideram a doenca um estressor que interfere no desenvolvimento da
crianga, bem como, impacta nas relagdes sociais no sistema familiar
(Tetelbom et al., 1993).

Ainda que ndo seja necessaria a hospitalizacdo, o proprio
tratamento domiciliar propicia alteragdes na rotina da familia, em que
toda a atencdo ¢ voltada para o doente exigindo dedicacdo a crianca
(Furtado e Lima, 2003). A crianga passa a ter uma vida alterada pelo
tratamento e pelas rotinas impostas pela doenca, tornando-se uma
vivéncia multidimensional, tanto para ela como para sua familia (Anton
& Piccinini, 2011; Castro, 2002). Diante a experiéncia da doenca, a
familia, pode sentir perda do controle da situagdo vivida, pois, nem
sempre sabe o que € a doenga, as suas conseqiiéncias e o seu tratamento.
Assim, cuidar de uma criangca com doenga cronica ¢ uma experiéncia
que pode ser considerada dificil para a familia, principalmente quando
ha um prognéstico fechado e com baixa expectativa de vida (Anton &
Gomes, 2011).

A habilidade da familia em administrar o tratamento terapéutico
do filho em sua rotina diaria foi identificada como um fator critico no
desenvolvimento clinico e psicoldgico desses pacientes na medida em
que envolve uma variedade de sentimentos e atitudes conflitantes dos
pais em relagdo a ele. Entre os sentimentos e atitudes incluem-se trés
aspectos: 1) a crenca de serem de algum modo os causadores da doenga;
2) atitudes ambivalentes impedindo o processo de independizagdo e 3)
davidas quanto as proprias condigdes de lidar com as situagdes de
doenga do filho (Oliveira & Gomes, 2004). Fatores como a depressdo
foram encontrados em familias que lidam com esta doenga, o que indica
consequéncias negativas no tratamento do filho doente (McClellan &
Cohen, 2007; Gillespie & Achterberg, 1989), necessitando de
monitoramento e estratégias preventivas para auxilid-los (Glasscoe et
al., 2007).

Quando o paciente que convive com fibrose cistica ¢
diagnosticado na infancia, a made tende a sofrer um elevado nivel de
estresse ao receber a noticia, podendo dificultar a adaptac@o da crianga a
sua condigdo. E frequente por parte da cuidadora o uso da negagio como
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um mecanismo psicoldgico para adaptar-se a nova situacdo (Furtado;
Lima, 2003).

Desde o momento em que recebe o diagnostico de que o filho
possui uma doenca cronica, o que demandard um cuidado especial, a
mae tende a deixar de lado outros projetos que faziam parte da sua vida
para dedicar-se ao filho enfermo. Essas criangas muitas vezes
demandam exclusividade do cuidado materno, por ndo permitirem que
outras pessoas o fagcam. Assim, a mae torna-se a pessoa que esta mais
proxima da crianga, cuidando do filho integralmente. Deixa de lado seus
outros afazeres, prioriza a atencdo ao filho enfermo e,
consequentemente, sofrera diversos prejuizos em sua vida, pois
estabelecera um corte no contato com suas relagdes sociais, decorrente
da necessidade de dedicar-se aos cuidados do filho (Saraiva & Oliveira,
2009; Furtado & Lima, 2003; Glasscoe, 2007). Por estar constantemente
com a crianga, a mae acaba representando a influéncia mais importante
no tratamento e desenvolvimento dos filhos que convivem com fibrose
cistica (Furtado & Lima, 2003).

Em pesquisa comparativa, realizada logo ap6s o primeiro ano do
diagnostico, que avaliou as rotinas e cuidados entre pais de filhos
saudaveis e de pais de filhos com fibrose cistica, o resultado revelou que
o indice de estresse ¢ menor em pais de filhos que convivem com
fibrose cistica (Cowen, 1985). Isto significa que os pais, principalmente
as maes, utilizam a negagdo como um mecanismo psicologico de
adaptacdo a situacdo.Em estudo similar constatou-se que mades de
criangas com fibrose cistica ndo percebem seu papel diferente das maes
de criangas saudaveis, ainda que descrevam diferengas significativas em
seus comportamentos (Davis et al., 2004). Assim sendo, as estratégias
defensivas utilizadas pelos pais angustiados, em razdo de sua propria
eficacia, podem, desta forma, opor-se a uma evolugdo nas relacdes ¢ na
dindmica familiar, afetando o tratamento do membro que convive com
fibrose cistica.

As caracteristicas psicologicas dos pais da crianga, somado a
dindmica familiar contribuem para a adaptacdo, ou ndo, da crianca a
doenga. Algumas vezes, comportamentos criticos da crianga doente
podem estar associada a forma como familia lida com a crianca
(Wallander & Varni, 1998). O suporte familiar e as habilidades de cada
integrante da familia influenciam na maneira da crianga lidar com a
doenga (Hamlett et al., 1992).

As possibilidades de graves complicagdes podem causar
constante tensdo e depressao nos pais. Compreende-se que uma familia
em crise ¢ uma familia com dificuldade em oferecer apoio e suporte ao
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doente. Uma boa relagdo entre os membros da familia é fundamental no
sentido de que todos possam auxiliar o enfermo a aderir ao tratamento
adequadamente, diminuindo o risco de intercorréncias indesejaveis
(Beresford, 1994).

O cuidado a pacientes com doenga crOnica consome energia e
tempo da familia retirando sua privacidade. Pode, também, provocar
isolamento social e emocional. Em contrapartida, se a familia tem
conhecimento sobre a doenca, o tratamento e os recursos disponiveis,
seus niveis de estresse e ansiedade podem diminuir significativamente
(McClellan & Cohen, 2007), além disso, as dificuldades enfrentadas
pelas familias podem ser minimizadas quando ocorre a criagdo de um
vinculo de confiancga entre elas e equipe de saude (Milbrath, 2011).

Desta forma, a compreensdo do processo da doenca na familia
deve contemplar varios fatores, tais como, o conhecimento sobre a
familia, a sua constitui¢do, a relagdo entre seus membros, como ¢ seu
cotidiano, como reestruturam a vida familiar frente a condi¢do de
doenga cronica do filho e como participam do cuidado prestado. Os
cuidados focados na familia permitem a ampliacdo de possibilidades ao
doente, dada a influéncia que a familia desempenha sobre este.

3.5 O PACIENTE INFANTIL

As doengas organicas cronicas apresentam impacto no
desenvolvimento do paciente podendo inclusive aumentar as
dificuldades na passagem de um estagio de desenvolvimento para o
outro. Nesse sentido, Oliveira & Gomes (2004) atentam para que as
pesquisas sobre doengas orgéinicas cronicas devam basear-se na
psicologia do desenvolvimento e enfocar a natureza dos problemas
especificos da faixa etaria. Elas devem examinar, por exemplo, como
mudangas no desenvolvimento e mudangas funcionais podem
influenciar na melhora da doenca, por exemplo, dada a dependéncia dos
cuidados familiares, o impacto da doenga pode dificultar a aquisi¢cdo do
desenvolvimento em dire¢do a independéncia (Anton & Piccinini, 2011;
Winnicott, 1982). A extensdo destas implicagdes dependerd da
severidade, da historia, do progndstico, do grau de limitagdo associado e
visibilidade da doenga (Pizzignacco & Lima, 2006; Perrin & Gerrity,
1984).

Desta forma, pode-se supor que uma doenga como a fibrose
cistica pode gerar demandas e dificuldades especificas dependendo da
fase do desenvolvimento e faixa etaria que se encontra o enfermo, o que
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significa a necessidade de atencdo aos aspectos psicossociais
relacionados ao paciente e sua respectiva familia.

Quando o enfermo é uma crianga, o significado da doenca
dependera das situagdes que ela vivencia, pois a doengca é um
acontecimento que altera as condi¢des psicoldgicas e sociais da crianga,
desenvolvendo sentimentos de medo e angustia oriundos da dor e dos
procedimentos da hospitalizagdo, podendo afeta-la significativamente e
prejudicar  seu  desenvolvimento, sua  escolarizagdo,  seus
relacionamentos com amigos e familiares (Stewart, 2003).

Do ponto de vista da crianga, deve-se levar em conta que
procedimentos médicos, restrigdes fisicas ¢ doencas de forma geral,
tendem a serem sentidos com medo, como puni¢do, ataque ou retaliacdo
por algo que imaginam ter feito de errado (Aberastury, 1972). A
situacdo de adoecimento, também, tende a levar a crianga a um estado
de regressdo, com um retorno a um nivel de funcionamento mais
primitivo, no qual as ansiedades e fantasias se fazem presentes (Oliveira,
1999). Ao falarem sobre doencas cronicas, Lewis ¢ Wolkmar (1993)
ressaltam que os tratamentos médicos também podem ter efeitos
traumaticos, tendo em vista a dor corporal e psiquica com constante
ameaga de separagdo e morte.

Muitas criangas que convivem com fibrose cistica reagem
satisfatoriamente em seu relacionamento com a doenga apresentando
adequado desenvolvimento fisico e emocional. Esta reacdo positiva esta
diretamente relacionada ao modo como seus pais e familiares lidam
emocionalmente com o diagndstico, se adaptam e aderem ao tratamento.
Entretanto, muitas outras maes tendem a sofrer um grande nivel de
estresse ao receber o diagnoéstico, dificultando, assim, a adaptagdo da
crianga a sua condicdo (Gayer & Ganong, 2006; Furtado & Lima, 2003).

Problemas psicoldgicos aparecem mais frequentemente a partir
da idade escolar, quando as criangas passam a conviver mais e a se
comparar com pares sadios. A crianca pode apresentar problemas com a
auto-estima e dificuldades de relacionamento interpessoal. A partir desta
fase pode negar-se inclusive a atender pedidos dos pais e recomendagdes
da equipe de saude (Duff, 2001).

A compreensdo e o significado da doenca para uma crianga
enferma ¢ diferente de um adolescente ou de um adulto e dependerd,
principalmente de fatores como caracteristicas da doenga, a etapa do
desenvolvimento que se encontra, da estrutura e dindmica familiar, bem
como, do ambiente social que a crian¢a convive (Anton & Picinini,
2010; Castro & Moreno-Jiménez, 2010). A consciéncia da doenga vai se
esclarecendo ¢ alcancando nitidez conforme o desenvolvimento
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psicoldgico da crianga, da sua maturidade cognitiva, perceptiva e afetiva
(Giacomazzi, 2015; Perosa & Gabarra, 2004; Oliveira & Gomes, 2004).

Desta forma, a relagdo entre doenga cronica e desenvolvimento
emocional infantil depende todo um contexto a ser analisado e cuidado
demandando significativa atengdo por parte da equipe.

3.6 A EQUIPE DE SAUDE MULTIDISCIPLINAR E A FIBROSE
cistica

Compreender uma doenga cronica ¢ um fendmeno complexo,
tendo em vista os diversos aspectos fisiopatoldgicos, psicologicos e
sociais envolvidos no contexto do individuo, sendo a integragdo dos
diferentes saberes, um dos fatores necessarios para a concretizagao desse
cuidado.O paciente deve ser assistido integralmente ja que a proposta
consiste em cuidar do individuo em todos os aspectos: fisico, mental e
social, o que requer complementacdo de saberes e partilha de
responsabilidades, uma vez que demandas diferenciadas se resolvem em
conjunto (Sebastiani & Maia, 2005).

Uma equipe de saude multidisciplinar € comego para uma visdo
integral do paciente/individuo, pois exige a compreensdo do fendmeno,
baseada na contribui¢do e compartilhamento dos saberes das diferentes
areas profissionais.A presenca de equipes multidisciplinares que
envolvam diferentes profissionais torna-se uma necessidade para poder
acolher, de diferentes angulos, a complexidade das demandas (Mor¢, et
al., 2011).

Mendes & Oliveira (2011) relatam que o objetivo de uma
intervencdo psicologica em fibrose cistica junto a um programa
multiprofissional ¢ acompanhar o desenvolvimento psicolégico do
paciente-familia em sua melhor forma possivel na constancia de uma
doenga cronica de dificil tratamento. Porém, sendo esta uma doenca
cronica, sdo diversos os desafios que as equipes multiprofissionais
encontram no desenvolvimento de um trabalho que vise a integralidade,
entre eles, a comunicagdo presente na relagdo equipe-paciente-
familiares.

A comunicagdo de mas noticias ¢ um assunto recorrente na
literatura na area de saude dada a dificuldade das equipes em lidar com
questdes relacionadas a morte e finitude do paciente. A comunicagdo de
mas noticias ¢ um aspecto que exige responsabilidade, conhecimento e
habilidade para lidar com o paciente e seus familiares. E um conceito
que envolve uma conduta considerada emocionalmente desgastante
pelos profissionais envolvidos nessa tarefa, pois a situacdo confronta
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com limitagdes entre doenga-cura (Guerra et al., 2011) mobiliza nos
profissionais os mais variados sentimentos, como ansiedade, culpa,
raiva, fracasso, impoténcia, entre outros (Ribeiro & Martins, 2011;
Guerra et al., 2011; Mello & Silva, 2012; Quintana, 2002; Hoffmann,
1993).

A carga emocional decorrente das vivencias profissionais que
envolvam temas como morte ¢ finitude, acabam interferindo na
estabilidade da equipe (Koévaks, 2011; Pitta, 1991; Dejours et al., 1994)
e por sua vez, refletindo nos atendimentos de satde. Nesse sentido,
questdes que envolvam a participacdo tanto da equipe de satde quanto
do paciente, demandam intervengdes em que seja facilitada a
comunicacdo entre equipe de saude-paciente-familiar (Nieweglowski &
Mor¢, 2008).

Em estudo sobre doenca cronica, Oliveira e Gomes (2004),
referem que o sucesso do tratamento € obtido através de uma boa adesdo
sendo esta uma fungdo da qualidade comunicativa relacional entre
médico/equipe — paciente - familia. Nesse sentido, uma atuagdo que
promova e facilite a comunicacao entre crianga-familia-equipe, destaca-
se, também,como um dos papeis do psicologo na equipe de saide em
fibrose cistica.

Além de acompanhar o desenvolvimento psicologico e as
repercussdes da comunicacdo do diagnostico,Mendes & Oliveira (2011),
ainda apontam intervengdes junto a esses pacientes, tais como na relacio
mae-pai-filho,no processo de separacdo-individuagdo e nas fantasias
sobre a doenga.

3.7 APOIO SOCIAL, POLITICAS PUBLICAS E FIBROSE CISTICA

Algumas denominagdes, como redes sociais, politicas,
organizacionais, de servi¢os entre outras, independente das concepgdes
que lhes sdo atribuidas, estdo sempre associadas a imagem de teia, de
conexdes, de fios que se entrelacam e se tecem. O campo da saude tem
explorado o uso desse conceito nas politicas publicas de saude, ainda
que, como metafora, para traduzir as relagdes entre os individuos e
demonstrar a importancia de apoio por meio dos vinculos e das redes
socais, para ajudar no enfrentamento das adversidades, promover ou
recuperar a saude.

Entende-se por rede de apoio um complexo sistema de agdes,
relagdes e intervengdes, que ocorre tanto num plano microssocial, o qual
comporta a familia, amigos, grupos sociais mais préximos, quanto num
plano macrossocial, envolvendo as politicas publicas em geral (saude,
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educacdo, cultura, esporte, lazer, habitacdo e trabalho), que sdo ou
deveriam ser efetivadas por instituicdes governamentais e ndo-
governamentais, 6rgaos especiais e também por pessoas nas interagdes
do convivio cotidiano (Germano & Colago, 2012).

Atualmente, a triagem neonatal é uma agdo proposta pela saude
publica e de pediatria preventiva, ligada a genética, mais conhecida e
utilizada em todo o mundo (Lefo & Aguiar, 2008) e, também no Brasil,
¢ uma iniciativa do Sistema Unico de Satide (SUS) na area de genética.
Na maioria dos paises, falta uma legislagdo especifica e critérios para a
orientagdo sobre como deve ser feita a Triagem Neonatal para fibrose
cistica. Os critérios para a implantagdo de um programa de triagem
neonatal, os quais sdo preenchidos pela fibrose cistica, foram
estabelecidos pela OMS. No Brasil, a Triagem Neonatal para fibrose
cistica foi implantada com a publicagdo no Didrio Oficial da Unido, em
07/06/2001, da portaria 822, que rege as normas para realiza¢do da
Triagem Neonatal no pais (Santos et al., 2005).

Nas tultimas décadas perceberam-se avangos nas redes de
politicas publicas no Brasil, em que a ampliacdo e garantia de direitos
tem sido um continuum, cujo marco inicial foi a implementagdo da
Constitui¢do Federal em 1988, que requereu reestruturagdo na legislacao
brasileira, como a implementa¢do do SUS. Ficou estabelecido como
proposi¢do basica o dever do Estado em assegurar a saude visando a
reducdo de riscos de doengas e outros agravos e no estabelecimento de
condi¢des que assegurem acesso universal e igualitario as acdes e aos
servicos para sua promog¢do, protecdo e recuperacdo (Brasil, 1991).
Ainda que a legislag@o apresente avanco no ambito das politicas na rede
publicas de satide no Brasil, a promog¢ao da satde ¢ tratada como um
conceito que envolve “reformulagdo e execugdo de politicas econdmicas
e sociais que visem a redugdo de riscos de doengas e de outros agravos”
(Brasil, Ministério da Satde, 1990b, Art. 2°, § 1°). Isso significa que
mesmo que a saude seja entendida na perspectiva da atencdo integral, as
estratégias ainda estdo no combate ao risco de doenga, e ndo na
promocao do bem-estar e garantia do seu desenvolvimento pleno.

Além do SUS, o Estatuto da Crianga ¢ do Adolescente (ECA)
(Brasil, 1990), também, assegurando atendimento integral a saude da
crianga e do adolescente, garantido o acesso universal e igualitario as
acdes e servigos para promog¢do, prote¢do e recuperacdo da saude
(Beiber, 2011).

Em 2001, o Ministério da Saude langou a Portaria n°® 822, que
instituiu, no Ambito do Sistema Unico de Satide, o Programa Nacional
de Triagem Neonatal garantindo, a todos os brasileiros recém-nascidos,
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acesso igual aos testes de triagem. Desde, entdo, todos os estados
brasileiros devem contar com, pelo menos, um Servigo de Referéncia
em Triagem Neonatal e, diversos postos de coletas distribuidos por
todos os municipios do Estado. Este programa nacional ocupa-se da
deteccdo, confirmagdo diagnostica, acompanhamento e tratamento dos
casos suspeitos de quatro doencas, entre elas a fibrose cistica (Almeida
et al., 2006). O estabelecimento de um planejamento adequado dos
Servigos de Referéncia em Triagem Neonatal ¢ realizado pela rede das
Secretarias de Saude dos Estados a fim de facilitar o acesso dos usuarios
arede de coleta e a cobertura assistencial.

A rede de saude publica brasileira oferece a Triagem Neonatal
para Fibrose Cistica em dezoito Estados brasileiros, ou seja, ainda ndo ¢é
uma realidade em todo o pais, situagdo que deixa parte da populagdo em
estado de wvulnerabilidade. Questdes sociais como esta, em que
necessidades e caréncias confrontam os pacientes e seus familiares,
indicam a necessidades de interlocucdo e articulacdo com as redes de
apoio social para buscar alternativas que garantam a condicdo de
cidadania plena. O efeito protetivo que este apoio social poderia
oferecer relaciona-se ao desenvolvimento da capacidade de
enfrentamento das adversidades, promovendo processos de resiliéncia e
desenvolvimento adaptativo (Andrade & Vaitsman, 2002).

No Brasil, as associacdes de apoio aos portadores de fibrose
cistica surgiram pela necessidade organizacional desses pacientes e seus
familiares, atuar em favor dos portadores da doenca. A Associagdo
Brasileira de Amparo a Mucoviscidose — ABRAM — foi fundada em
1979, sendo depois seguida por rede de associacdes regionais e
municipais. A ABRAM, atua principalmente, na esfera federal, além de
exercer o papel de congregar as associagdes estaduais (Mota et al.,
2008).

Essas redes de associa¢des de apoio desempenham um importante
papel na vida dos pacientes e suas familias, priorizando as informagoes e
comunicacdo sobre a fibrose cistica e. Como for¢a representativa dos
associados, elas possibilitaram o surgimento de centros de tratamentos
especializados na doenga. A fung¢do principal das redes de associacdes ¢
diminuir as dificuldades enfrentadas pelos portadores de fibrose cistica,
auxiliando na efetivagdo de politicas publicas garantindo o atendimento
dos portadores no que diz respeito as suas necessidades e integral
desenvolvimento. E papel das associagdes valorizar e incentivar a
inclusdo social dos pacientes de fibrose cistica que acabam abandonando
suas atividades em virtude da repercussdo do tratamento como as
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constantes hospitalizacdes, consultas médicas, indisposi¢des fisicas
resultantes da doenga e do proprio tratamento (Sampaio, 2005).

Foram conquistas da ABRAM, juntamente com as demais
associacdes estaduais e regionais:

e Inclusdo dos medicamentos dornase alfa e enzimas
digestivas na Portaria de Medicamentos Excepcionais do
Ministério da Satde (Portaria GM/MS 102/1995,
Portaria GM/MS  1318/2002, Portaria GM/MS
2577/20006);

e Drogas Orfis: autorizagio especial para importagio de
novas medicagdes destinadas a fibrose cistica, por meio
da Resolucdo RDC N.° 86, de 21 de setembro de 2000,
da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria — ANVISA;

e Implantagdo do sistema paciente-dia para a fibrose
cistica, pela Portaria GM/MS n° 44, de 10 de janeiro de
2001;

e Criagdo do Dia Nacional de Conscientizacdo e
Divulgacdo de Fibrose Cistica (5 de setembro), pela
Portaria do Ministério da Satde n° 1.411, de 29 de agosto
de 2001.

e Inclusdo da fibrose cistica no Teste do Pezinho (Triagem
Neonatal), pela Portaria GM/MS n.° 822/GM, de 06 de
junho de 2001.

Na luta pelo reconhecimento dos direitos de cidadania as redes
permitem a reconfiguracdo das praticas de integralidade e bem estar ao
longo do tratamento. Com isso se quer dizer que todo o suporte ao
paciente com fibrose cistica estd interligado em rede, dessa forma, o
olhar da equipe de satide deve estar ampliado e articulado com as redes
da saude publica e com as redes de apoio social dado o potencial de
fortalecer o trabalho em equipe. Todas as relagdes que o paciente-
familia estabelece com as outras pessoas, vindas dos diversos sistemas
nos quais transitam tal como a familia extensiva, amigos, escola,
associacdes, entre outros, podem fornecer apoio para a manutencdo do
tratamento e da vida.
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3.8 PSICOLOGIA E ADESAO AO TRATAMENTO

A palavra adesdo etimologicamente significa obediéncia,
fidelidade, aprovagdo, solidariedade a uma idéia ou causa (Ferreira,
2006), nesse sentido a adesdo ao tratamento ¢ manifestada pelo
comportamento de um paciente (e de seu cuidador) que atende a
orientagdo profissional, geralmente do médico (Hayes, 1992).

Adesao, do latim adhaesione, significa jungdo, unido, aprovagao,
acordo, manifestacdo de solidariedade, apoio; pressupde relacdo e
vinculo. E um processo que envolve varios fatores organizados em uma
parceria entre cuidador-cuidado no que diz respeito a regularidade e a
dedicagdo na relagdo com o cuidado em busca da satude (Silveira et al.,
2005).

Segundo a OMS (2006), a expressdo adesdo ao tratamento
compreende um conjunto de acdes do comportamento de uma pessoa,
“... tomando medicagdo, seguindo uma dieta, e/ou executando mudangas
no estilo de vida. Corresponde as orientagdes que foram recomendadas
em comum acordo com a equipe de satde”. A ndo-adesdo ¢ identificada
pelo declinio da fun¢@o do 6rgao tratado.

Tradicionalmente, os estudos sobre adesdo ao tratamento tém
sido realizados com a populacdo adulta, predominantemente com
pessoas que convivem com doengas cronicas. Porém, alguns indicadores
estdo sendo utilizados para jovens e criangas, tais como a percepcao dos
pais, as caracteristicas peculiares de cada faixa etdria, os
comportamentos relacionados a doenga, as caracteristicas do paciente, o
regime de tratamento, os problemas psicossociais do desenvolvimento e
a relagdo médico-paciente (OMS, 2006).

A adesdo a tratamentos em geral ¢ bastante dificil, ndo sendo
diferente na fibrose cistica, cujo tratamento é complexo e exige tempo
longo. Algumas dessas dificuldades referem-se, por exemplo, a
dificuldade do paciente em realizar uma dieta alimentar caracterizada
por alimentos saudaveis (Savage & Callery, 2007; Abbott, Musson &
Conway, 2007).

O paciente ao deixar de considerar as recomendacdes e as
orientagdes instituidas pelo profissional é considerado como ndo-
aderente ao tratamento. Quando a familia possui um bom entendimento
sobre a patologia e possui estratégias eficientes de enfrentamento de
problemas, aumenta a probabilidade de adesdo ao tratamento (Zannon,
1994). Estudos indicam que o conhecimento é um componente
importante na administracdo da doenca. Porém, apenas o conhecimento
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nao ¢ suficiente para produzir mudangas no comportamento, ainda que
seja uma etapa necessaria neste processo (Davis et al., 2004).

O investimento na adesdo ao tratamento deve ser feito por todos
os membros da equipe a cada encontro com o paciente, sendo a
sensibilidade comunicacional por parte da equipe de satde, um recurso
fundamental (Ferreira, 2006).

A comunicac¢do entre equipe-paciente ¢ entendida como um
instrumento fundamental para o alcance das metas terapéuticas
(Lemaneck, 1990).A necessidade estd no conhecimento ndo somente
sobre a patologia e sua terapéutica, mas também sobre as peculiaridades
do paciente, sua familia, seu ambiente fisico e social, além de
caracteristicas da equipe de saude multidisciplinar que o atende
(Ferreira, 2006).

A natureza, os sentidos e os determinantes do comportamento de
nao-adesdo sdo complexos e dificeis de ser entendidos. Por isso, ha que
se considerar essa questdo sob outra Otica, levando em conta a
subjetividade do paciente, bem como suas necessidades e dificuldades,
mais do que a precisio com que ele segue as recomendagdes. E
improvavel  que  qualquer interven¢do  que  ignore  a
multidimensionalidade dos problemas tenha sucesso nas mudangas de
comportamento (Reiners, et al., 2008).

Diversos itens sdo utilizados como referéncia na adesdo ao
tratamento em jovens com doencas cronicas tais como a percepcao dos
pais, caracteristicas da faixa etdria, comportamentos associados a
doenga, singularidades do paciente, rotinas de tratamento, problemas
psicossociais do desenvolvimento e relagdo médico-paciente (Lecussan,
2001; Mulhern, Wasserman, Friedman & Faiclough, 1989).

Compreensdes sobre a relagdo médico-paciente ndo ¢ um tema
atual, uma vez que a comunicagdo sempre foi considerada, fundamental
e, com extrema associagdo ao diagnostico médico (Tdhka, 1986). Nesse
sentido, estudiosos (Tay-Yap & Al-Hawamdeh, 2001), entendem que
ainda hoje ela é importante, ¢ que o uso da tecnologia deva
complementar, e ndo excluir, a comunica¢do médico-paciente. O que
difere de entendimentos anteriores em que a tecnologia considerava a
dimensdo humana como algo a parte do diagndstico médico (Kaplan &
Sadock, 1993) ou desconsiderando a habilidade de comunicagdo como
algo importante (Foley, 1993).

Com o objetivo de conhecer a producdo cientifica sobre adesdo
ao tratamento da fibrose cistica e evidenciar a originalidade da tese, foi
realizada uma busca sistematica no periodo 1994-2011, apresentada no
exame de qualificacdo do projeto de tese e aqui retomada. Essa busca foi
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complementada para o periodo 2012-2016 com uma metabusca no
Portal de Periddicos da CAPES, bem como uma busca nos portais da
Rede Scielo. As trés buscas sdo detalhadas no Apéndice 1.

A busca de artigos sobre fibrose cistica no periodo 1994-2011,
com descritores relacionados ao tratamento e adesdo, foi feita nas bases
de dados Scielo, LILACS, Medline, BVS, Biomed Central, NCBI
Bookshelf, Pubmed Central, Cochrane, Web of Science e Redalyc.
Justifica-se o uso dessas bases de dados pela énfase na area da satde e
pela sua ampla aceitagdo. Os resultados, num total de 65 artigos,
informam que 04 deles sdo nacionais e foram analisados conforme o
pais, método de analise e tematica.

A busca nos portais Scielo foi realizada em portugués, inglés e
espanhol na versdo brasileira do portal (scielo.br), bem como em inglés
no Portal da Rede Scielo (www.scielo.org), sem limitacdo de tempo.
Treze artigos distintos foram recuperados para os descritores “fibrose
cistica” e “adesdo” ou “aderéncia” ao tratamento. Os mesmos
descritores foram usados na busca complementar para o periodo 2012-
2016 realizada na metabase de dados do Portal de Periddicos CAPES
permitindo recuperar 176 artigos.

O numero total de artigos sobre adesdo ao tratamento da fibrose
cistica, no periodo de 1994 a 2016, ¢ de 250. Compdem esse total os 61
artigos internacionais recuperados na busca apresentada no exame de
qualificag¢@o desta tese, os 13 artigos recuperados das bases Scielo (04
deles latino-americanos, também presentes na busca 1994-2011) e os
176 artigos encontrados na metabusca no Portal de Periddicos para o
periodo 2012-2016.

Do conjunto de 250 artigos, poucos (14) sdo estudos de
psicologia sobre a adesdo ao tratamento da fibrose cistica. Seis artigos
emergiram da busca ampla entre 1994 e 2011. Quatro artigos nos portais
Scielo e outros quatro na metabusca no Portal de Periédicos para o
periodo 2012-2016, também abordam a adesdo ao tratamento da fibrose
cistica, sob o olhar da psicologia, mas apenas o trabalho de Oliveira et
al. (2004) investiga os problemas da comunicagdo médico-paciente, ou
profissional-cuidador, que tém impacto na adesdo ao tratamento. O
referido artigo foi motivador desta tese que, além da comunicacdo pelo
médico, aborda as experiéncias dos demais profissionais de saude e dos
familiares cuidadores das criangas que convivem com a doenga.

Considerando as lacunas da literatura nacional e internacional,
principalmente, no que diz respeito a dimens3o psicologica no
tratamento da fibrose cistica e suas praticas de cuidado, este trabalho se
propde a compreender a experiéncia do processo de tratamento da
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crianga com diagndstico de fibrose cistica na perspectiva da familia e
profissionais de uma equipe de saide multidisciplinar.
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4 METODO
4.1 CARACTERIZACAO DA PESQUISA

A perspectiva metodologica desta pesquisa pressupde a produgio
do conhecimento como resultante da elaboragdo de significados em
torno de uma realidade e pelas relacdes permitidas e instituidas entre
pesquisador e pesquisado. A producdo desse conhecimento busca dar
um sentido para o que é percebido pelo pesquisador no contexto da
realidade investigada, criando concepgdes sobre o estudo e permitindo
aproximagoes ao fendmeno.

De acordo com a concepgao de Gil (2008), este ¢ um estudo que
se caracteriza como descritivo exploratorio de cunho qualitativo. O
estudo configura-se também como transversal, uma vez que pretendeu
investigar grupos de pessoas de diferentes idades, num momento
especifico, no espago e tempo atual de suas trajetérias de vida (Cozby,
2011). Também pode ser entendido na perspectiva de delineamento de
estudo de caso (Ventura, 2007), na medida em que na presente
investigacdo, os participantes envolvidos faziam parte de um
ambulatorio especifico para o tratamento da fibrose cistica. Cabe
informar que em nivel estadual somente hd dois centros de referéncia
para esse tipo de tratamento.

A escolha pela abordagem qualitativa também ocorreu por ir ao
encontro do posicionamento epistemoldgico que norteia o presente
trabalho, a epistemologia da complexidade proposta por Morin (2011), a
qual se coaduna com os 3 (trés) principios da epistemologia qualitativa
apontado por Gonzalez-Rey (2002):

1) Pela dimensdo construtiva-interpretativa do processo de
producdo de conhecimento cientifico. Entende-se que o
conhecimento académico apresenta-se como um produto
possivel engendrado por interpretacdes e reconstrucdes
elaboradas ao longo de cada estudo.

2) Pela dimensdo interativa da produ¢do de conhecimento, na
medida em que o principal cenario da pesquisa sdo as relagdes
entre pesquisador e pesquisado ¢ as relagdes dos sujeitos. O
reconhecimento da intersubjetividade e da auséncia de
neutralidade ndo descarta o rigor metodoldgico, pois €
justamente por intermédio deste principio que se explicita a
participacdo do observador no fenomeno observado.
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3) Pelo reconhecimento da singularidade na produgdo de
conhecimento cientifico.

O desafio de adentrar numa trama relacional para dar voz a todos
os envolvidos conduziu ao método qualitativo como uma via que
permitiria ingressar no universo dos significados, para melhor atender os
objetivos desta tese. Para viabilizar o dialogo com os familiares e os
profissionais de saude acerca das experiéncias do tratamento de crianga
com fibrose cistica, foi necessario uma aproximacdo da pesquisadora no
campo onde se deu o encontro entre 0s protagonistas.

A abordagem qualitativa é coerente com este projeto na medida
em que favorece o estudo de fendmenos complexos, possibilitando o
acesso a vivéncias, crengas, valores e significados (Minayo & Sanches,
1993). Isto permitiu o entendimento do fendmeno central dessa tese, que
consistiu em compreender a experiéncia do tratamento e praticas de
adesdo de crianga com fibrose cistica na perspectiva da familia e
profissionais de uma equipe de satide multidisciplinar.

4.2 LOCAL DA PESQUISA

A pesquisa foi realizada em uma instituicdo hospitalar de uma
cidade situada na Regido Sul do Brasil, centro de referéncia estadual e
nacional no atendimento e atengdo integral a satde de criangas que
convivem com fibrose cistica. Pelas caracteristicas da assisténcia
prestada a populacdo, ¢ considerada uma unidade de alta complexidade.
Esse servigo ¢é prestado na modalidade ambulatorial e de internagdo. O
foco dessa pesquisa foi na modalidade ambulatorial.

4.3 PARTICIPANTES

Participaram da pesquisa os 12 (doze) profissionais que compdem
a equipe de saude multidisciplinar (02 médicos pneumologistas, 01
médico  homeopata, 01 médico geneticista, 01 médico
gastroenterologista, 01 médico nutr6logo, 01 médico intensivista, 01
enfermeiro, 01 nutricionista, 01 fisioterapeuta, 01 assistente social e 01
psicologo) e 12 familiares responsaveis (10 maes e 02 pais) por criangas
que convivem com fibrose cistica e que realizam atendimento
ambulatorial no referido hospital. Optou-se pelo estudo com os
familiares e profissionais, excluindo-se a crianga, visto que a efetividade
do tratamento nesses casos se da pela adesdo do cuidador (Brasil, 2008).
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A escolha dos participantes ocorreu de acordo com a
acessibilidade dos familiares, que estavam presentes nas consultas
ambulatoriais no periodo da coleta dos dados, os quais foram sendo
convidados na medida em que era possivel que se envolvessem na
entrevista. Assim que os familiares chegavam ao ambulatério e
aguardavam na sala de espera o atendimento da equipe de saude
multidisciplinar, a pesquisadora se apresentava e os convidava para
participar da pesquisa.

Definiu-se o numero de participantes familiares em funcdo da
saturacdo de dados citado por Guest et al. (2006), quando observa a
reincidéncia tematica referente aos objetivos do estudo. Assim,
delimitou-se em 12 entrevistas a fim de confirmar a recorréncia dos
dados obtidos.

Foram utilizados os seguintes critérios de exclusdo para
composicdo do conjunto de participantes:

» familias que ndo tivessem a confirmagdo do diagnostico de
fibrose cistica;

* familias que ndo houvessem completado um (01) ano de
tratamento, uma vez que o impacto do diagnostico poderia
gerar vulnerabilidade emocional;

» familias cujo filho estivesse em processo de baixa hospitalar
apos consulta ambulatorial, uma vez que o impacto poderia
gerar vulnerabilidade emocional;

« familias cujo filho estivesse hospitalizado (modalidade
internagdo), dada a vulnerabilidade emocional.

4.4 INSTRUMENTOS PARA A COLETA DOS DADOS

A coleta dos dados foi realizada por meio da observacdo
participante e de entrevistas semiestruturadas. A observacao participante
foi utilizada para observar o trabalho da equipe ¢ na sala de espera, bem
como para coletar dados no prontuario. As informac¢des foram
registradas em didrio de campo. As entrevistas, organizadas em dados de
identificagdo, dados sociodemograficos e um roteiro semiestruturado,
foram realizadas com os familiares de criangas que convivem com
fibrose cistica bem como com os profissionais da equipe. A triangulacao
metodologica seguiu a proposta de Flick (2009), que a considera uma
estratégia para ampliar e aprofundar os dados e a interpretacdo, uma vez
que, para se proceder a discussdo e andlise dos dados, a pergunta de
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pesquisa ¢ considerada a partir de pelo menos dois pontos e
complementada pela literatura especializada.

4.4.1 Observacio Participante

A observagdo participante foi compreendida como uma
estratégia, com mais de uma técnica de coleta dos dados, que permitiu e
facilitou a entrada e o reconhecimento do campo pelo pesquisador.
Pode-se concebé-la como um processo gradual de acesso ao campo,
possibilitando contato direto com o fendmeno a ser pesquisado, o que
ndo seria possivel sendo pela observacdo direta. Nesse sentido, esse tipo
de observagdo permitiu a pesquisadora colocar-se no mundo de seus
pesquisados e compreender os principios que regem suas atividades. E
um processo construido duplamente pelo pesquisador e pelos atores
sociais envolvidos que, ao mesmo tempo, influenciam e s@o
influenciados pelo contexto em que estdo inseridos (Angrosino, 2009).

Conforme Haguette (1987), a participacdo do pesquisador deve
significar envolvimento e trocas, ndo somente de atividades externas ao
grupo, mas de processos subjetivos que se desenrolam no campo de
pesquisa, fundamental para a compreensdo da acdo humana. Na mesma
perspectiva, Moré e Crepaldi (2004) consideram que a aproximagdo
gradativa ao campo e aos profissionais, bem como o compartilhamento
de habitos, papéis e atividades comuns ao grupo, minimizam barreiras e
facilitam o acesso as fontes. Cria, ainda, uma alianga estratégica do
pesquisador, por reconhecer as pessoas chaves para a pesquisa, assim
como tornar-se referéncia de confianga para os profissionais exporem
suas praticas.

Os dados foram registrados como “descrigdes livres das agdes e
interagdes” no cotidiano do ambulatorio da instituicdo hospitalar em
notas de campo (Gibbs, 2009). Elas compreenderam as anotacdes
realizadas no ambiente de pesquisa e ajudaram o pesquisador a
memorizar palavras, frases e/ou a¢des fundamentais para o tema em
pesquisa e em um didrio de campo (Angrosino, 2009), organizado em
arquivos separados por datas, no computador pessoal e escritos apds
cada periodo de observagao.

4.4.2 Entrevista Semiestruturada
Segundo Trivifios (1987), a entrevista semiestruturada ¢ um dos

principais meios que o pesquisador possui para realizar procedimentos
de coleta dos dados para alguns tipos de pesquisa qualitativa. A
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entrevista seguiu um roteiro de perguntas preestabelecidas pela
pesquisadora a partir dos objetivos e da literatura pertinente a pesquisa.
Esse percurso foi cumprido na integra, mas a sequéncia foi flexibilizada
na medida em que seguiu o discurso do participante ¢ a dindmica de
cada entrevista (Biasoli-Alves, 1998).

Na entrevista semiestruturada, o entrevistador deve conhecer
previamente os temas a serem inquiridos, mas a ordem e a forma como
introduz os temas ou questdes sdo definidos pelo entrevistador no
momento da entrevista. Assim, quando o tema desejado ndo surgia
espontaneamente, propunha-se o assunto de modo a naturalizar o
discurso do respondente. Na fase inicial da entrevista, disponibilizou-se
um tempo para introduzir o tema em discussdo. Fez parte desse processo
a apresentagdo e esclarecimento do conteudo do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), a coleta dos dados de
identificagdo e as perguntas iniciais da entrevista, permitindo ao
entrevistador perceber as caracteristicas do entrevistado.

Este tipo de instrumento foi o recurso principal que subsidiou a
coleta dos dados e, para tanto, a pesquisadora teve alguns cuidados,
conforme sugerido por Olabuénaga (2009). Sao eles:

* ndo diretividade: significa deixar fluir o didlogo sem
confrontos, sem intercorréncias que levem ao corte das ideias
do entrevistado;

» especificidade: quando se pede ao entrevistado que conte
situacdes em que ele teve experiéncias especificas;

* abrangéncia: quando ndo ¢ definida nenhuma 4area de
abrangéncia em especifico, apenas pede-se ao entrevistado
que narre situagdes cotidianas que teve experiéncia

» foco as situagdes: quando se traz a tona as implicagdes
afetivas e carregadas de valor para determinar se a experiéncia
possui significancia central ou periférica.

Dessa forma, durante a entrevista, as perguntas foram
introduzidas respeitando o fluxo narrativo dos participantes, de forma
que se sentissem a vontade para expor assuntos que envolvessem
questdes pessoais. Além das perguntas do roteiro, foram solicitados
esclarecimentos ou maiores detalhes das falas em torno dos objetivos
propostos. Faz-se importante ressaltar que a entrevista, como processo,
compreende que o entrevistado ative lembrangas e pensamentos que
podem ser retomados em diferentes momentos da entrevista, o que
requer a flexibilidade do entrevistador. O tempo utilizado para as
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entrevistas com os pais variou entre 50 e 70 minutos e, com o0s
profissionais, variou entre 45 e 60 minutos.

As entrevistas (Apéndice A), tanto com os familiares, como com
a equipe de profissionais, foram realizadas mediante a utilizacdo de um
roteiro com questoes abertas que nortearam a pesquisa durante todo o
desenvolvimento do trabalho.

4.5 PROCEDIMENTOS ETICOS

De acordo com as normas da Resolugdo CNS 466/12 do
Conselho Nacional de Saude sobre pesquisas envolvendo seres
humanos, foram preservados os nomes da instituicdo hospitalar e sua
respectiva localizagdo. Além disso, todos os participantes da pesquisa
tiveram garantido anonimato. O trabalho de campo s06 teve inicio apds a
aprovagio do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de Santa Catarina (UFSC), parecer NO. 329647, bem como pelo
Comité de Etica da institui¢io hospitalar, local onde ocorreu a pesquisa.

A coleta dos dados assegurou aos participantes o direito a
informagdes sobre a pesquisa, seus objetivos e procedimentos utilizados.
A autorizag@o dos participantes foi realizada através da assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (Apéndice B).
Caso ocorresse alguma mobilizagdo emocional por parte dos sujeitos de
pesquisa durante o processo de coleta dos dados, mais precisamente, os
familiares entrevistados, a pesquisadora, que ¢ uma profissional
capacitada para o manejo desse instrumento, realizaria o acolhimento
dos sentimentos e os encaminharia para o Servi¢co de Psicologia local
(Boing, Crepaldi, & Mor¢, 2008).

4.6 PROCEDIMENTOS DE COLETA DOS DADOS

O primeiro contato ocorreu pela apresentacdo da pesquisa a
equipe. A coleta dos dados comegou pela observagdo das reunides da
equipe de satde multidisciplinar e pela sala de espera. Essas reunides de
equipe aconteciam sempre numa das salas do ambulatdrio, nas sextas-
feiras, no horario das 08h30min as 12h30min. Antes dos profissionais
comegarem seus atendimentos, reuniam-se para as reunides, ocasido em
que discutiam a situagdo de cada um dos pacientes agendados para o
referido dia/ambulatorio. Assim, faziam 0s devidos
encaminhamentos/procedimentos terapéuticos.

No primeiro contato com a equipe, entdo, a pesquisadora
apresentou os objetivos da pesquisa, o planejamento previsto para a
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coleta dos dados, através de observagdo participante (das reunides de
equipe, observagdes em prontuarios e na sala de espera dos pais) ¢ da
entrevista semiestruturada, bem como sobre os procedimentos éticos
(TCLE, sigilo das informagdes e anonimato pessoal). Como a
pesquisadora ja tinha feito parte dessa equipe durante o periodo de 2004
a 2010, como psicologa colaboradora, ndo houve necessidade de
maiores apresentagoes, sendo a pesquisa bem recebida pelos respectivos
integrantes. Com disponibilidade ¢ facilidade, a equipe ajudou a
organizar sala para as entrevistas bem como a ordem dos familiares e
profissionais para participar da entrevista.

Combinou-se que as entrevistas com os familiares e profissionais
aconteceriam no proprio ambulatdrio, porém, alguns profissionais
solicitaram que, caso ndo conseguissem participar de toda a entrevista,
dada a necessidade de interrup¢do devido ao horario avancado,
terminariam e entrevista fora do ambulatério e encaminhariam por e-
mail. Combinou-se usar e-mail e/ou contato telefénico com os
participantes da equipe caso fossem necessarias informagdes posteriores.

Quando as observagdes na reunido de equipe encerravam, a
pesquisadora dirigia-se para a sala de espera e sentava num local que
interferisse o minimo possivel no trabalho dos profissionais e que nao
causasse qualquer tipo de constrangimento e paralisacdo na dindmica
dos familiares enquanto aguardavam pela consulta.

Apobs as 03 (trés) observagdes no ambulatorio, nas reunides de
equipe e na sala de espera dos familiares, a pesquisadora iniciou as
entrevistas semiestruturadas com os familiares e com a equipe de
profissionais. O periodo de coleta dos dados foi de maio a agosto de
2013. O periodo de setembro a outubro de 2013 foi destinado a
transcri¢do, organizacao e analise dos dados, momento em que, também,
foram integrados o relato colhido das anotagdes, observagdo e das
entrevistas com os vinte e quatro participantes.

Os primeiros didlogos com os participantes da pesquisa sejam,
familiares e/ou profissionais, se deram em torno da apresentagdo pessoal
e dos procedimentos éticos que seriam aplicados. No inicio de cada
entrevista foram realizados os esclarecimentos sobre a pesquisa,
ressaltando o sigilo quanto aos dados que pudessem identificar o
participante, a possibilidade de obter informagdes posteriores sobre a
pesquisa pelo contato telefonico disponibilizado pela pesquisadora, bem
como ao direito a desistir da participagdo. Apds esses esclarecimentos,
solicitou-se a assinatura do TCLE (Apéndice B). As entrevistas foram
gravadas e transcritas em formato de relato dialogado, com a permissao
do entrevistado, para posterior analise. Trés (03) das entrevistas com
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profissionais foram interrompidas em virtude de outros compromissos
por parte desses entrevistados. Assim sendo, combinou-se que as
perguntas faltantes seriam respondidas pelos profissionais e
encaminhadas por e-mail a pesquisadora.

Apds o término de cada entrevista, perguntou-se como o
entrevistado havia se sentido durante a mesma e como estava no
momento atual. Todos os participantes se posicionaram dizendo que se
sentiam bem e estavam tranquilos com o didlogo estabelecido e com as
informacdes relatadas. Todos se colocaram a disposi¢do caso a
pesquisadora sentisse necessidade de retomar alguma informacdo. A
pesquisadora encerrou o processo de coleta dos dados agradecendo a
disponibilidade dos participantes e se colocou a disposi¢do repassando o
seu contato telefonico caso necessitassem informar sobre qualquer
situacdo. Foi também esclarecido sobre a realizacdo dos procedimentos
de analise dos dados e sua devolug@o. Além disso, perguntou-se aos
participantes como gostariam de receber a devolutiva quanto aos
resultados do trabalho.

O processo de coleta dos dados totalizou 15 horas utilizadas nas
observagdes das reunides de equipe, na sala de espera e leitura em
prontuarios. Somam-se a isto mais 23 horas de gravagdes produzidas
pela realizacdo de 24 entrevistas semiestruturadas. Na sequéncia, sdo
apresentados os procedimentos de andlise de dados.

4.7 PROCEDIMENTOS DE ANALISE DOS DADOS

Considera-se relevante destacar que o posicionamento
epistemoldgico que orientou a leitura e organiza¢do dos dados estd
baseado no pressuposto do pensamento da complexidade, ao se fazer
uma compreensdo parcial e inacabada do fendmeno em estudo.

A leitura das entrevistas, apos coleta e transcricdo em formato
dialogado, possibilitou a identificacdo de distintos e significativos
aspectos referentes ao objeto da pesquisa, os quais permitiram a
confecg¢do de um conjunto de codigos, categorias e subcategorias com o
apoio do software ATLAS.ti 5.0, o qual permitiu fundamentar (em
inglés, ground) as descobertas da pesquisa (http://atlasti.com/) em torno
do objetivo principal proposto e coerente aos pressupostos do
pensamento complexo. O ATLAS.ti é uma interface de apoio ao
tratamento de dados qualitativos, com fungdes para buscar, recuperar e
codificar trechos das narrativas, através das categorias estabelecidas pela
pesquisadora. Os cddigos foram constituidos a partir de uma analise de
semelhangas e aproximagdes referentes aos dados, demonstrando o
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carater complexo, simultaneo e iterativo da analise, como requer a
técnica da Grounded Theory (Straus & Corbin, 2008) que inspirou a
metodologia da pesquisa.

Cabe mencionar que a analise foi realizada em uma sequéncia de
passos e regras visando a codificacdo de dados que fundamentam a
criagdo de categorias tematicas e suas respectivas subcategorias. Essa
modalidade de analise envolve cinco etapas:

Processo de interag@o com os dados — apds a coleta dos dados,
as entrevistas foram transcritas e submetidas a diversas
leituras espontineas, flutuantes, sucessivas e exaustivas
visando a familiarizagdo da pesquisadora com os dados
obtidos.

Codificacdo aberta — este momento da analise foi voltado a
identificacdo de aspectos comuns da entrevista, objetivando o
delincamento de categorias. O emprego dessa estratégia de
andlise sobre material obtido favoreceu o tratamento e a
interpretacdo dos dados obtidos com a entrevista de modo a
identificar contradi¢Oes, lacunas e inconsisténcias narrativas,
possibilitando rigor analitico no processo de realizacdo da
pesquisa. As entrevistas foram alvo de andlises em
profundidade, verticais (internas a uma mesma entrevista) e
transversais (entre os discursos dos diversos participantes).
Nessa etapa, os dados foram desmembrados, examinados,
comparados, conceitualizados e  categorizados.  As
generalidades e peculiaridades nas falas das participantes
foram identificadas por meio dos diferentes instrumentos de
pesquisa.

Nomeagdo das categorias — nesse estagio, emergiram os
aspectos nucleares que contemplaram a diversidade e
complexidade dos dados coletados, consistindo em referéncias
para a nomeagdo de categorias. Tal nomeagdo ¢ produto de
reflexdes aprofundadas e sistematizadas sobre o material
previamente elaborado. Nesse contexto, as anotagdes e
reflexdes do pesquisador realizadas no decorrer do processo
de analise dos dados embasaram a elaborag¢do de discussdes
posteriores.

Codificacdo axial — a partir da nomeagdo das categorias,
foram estabelecidas conexdes entre os temas nucleados em
uma mesma categoria, propondo-se subcategorias e seus
respectivos elementos de analise. Visando facilitar a
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compreensdo dessas inter-relagdes, Straus & Corbin (2008),
sugerem o emprego de figuras e esquemas explicativos que
ilustrem essas categorias.
* Integracdo entre categorias — esta Ultima etapa possibilita a
elaborag@o da teoria fundamentada nos dados analisados.

A leitura dos dados coletados e a organiza¢do das categorias
foram realizadas de forma que pudessem retratar uma compreensao
abrangente, com especial atencdo a complexidade e singularidade de
significados atribuidos através das narrativas construidas em torno das
interagdes entre entrevistador e entrevistado. Desta forma, em sintonia
com Minayo & Sanches (1993), foi possivel vislumbrar um cenario da
trama de relacdes estabelecidas entre os significados atribuidos pelos
participantes e integrados com a interpretacao da pesquisadora, em que a
complementaridade e dinamicidade das narrativas estivessem presentes.
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5 APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Com base nos critérios que orientaram o presente estudo e
apresentados no capitulo anterior, inicialmente, ¢ apresentada a
caracterizagdo dos 24 (vinte e quatro) participantes da pesquisa e em
continuacdo, 02 (trés) quadros de analise das duas dimensdes com suas
respectivas categorias, subcategorias e elementos de analise e, na
sequéncia, em outro capitulo, a discussio dos dados.

5.1 CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES
5.1.1 Entrevistados: familiares de crianca

A caracterizagdo dos 12 (doze) familiares entrevistados foi
realizada através de dados sociodemograficos em que foram coletadas
informa¢des como grau de parentesco com a crianga que convive com
fibrose cistica, sexo, idade, escolaridade, profissdo, renda familiar,
tempo de residéncia na cidade, estado civil, tempo de unido com o
pai/mde da crianga, existéncia de casamento anterior, idade-sexo do
filho com fibrose cistica e o total de moradores na casa.Quanto ao grau
de parentesco, 10 (dez) das entrevistas realizadas foram com as maes e
03 (trés) com pais. A idade atual das mdes variou entre 26 anos a 42
anos de idade, configurando uma média de 35anos de idade. A idade dos
pais variou entre 34 anos e 36 anos. S3o pais de criangas cuja idade
varia entre 02 anos e 07 meses a 12anos. Quanto ao nivel de
escolaridade, 02 (dois) pais possuem o ensino fundamental incompleto,
04 (quatro) possuem o ensino fundamental completo e 06 (seis) deles
possuem o ensino médio completo. Das 10 (dez) maes, apenas duas
delas trabalhavam fora de casa. As demais, por necessidade de cuidar do
filho e, por ndo terem uma infraestrutura para ajudar, precisavam ficar
em casa. Os maridos eram os responsaveis por sair de casa, trabalhar e
gerar renda financeira. O valor minimo da renda familiar entre eles é de
R$ 800,00 ¢ o valor maximo é de R$ 3.000,00. A média da renda
familiar é de R$ 1.800,00. Um dos pais estava desempregado. Desta
forma considera-se que o nivel socioeconomico variou de baixo a
médio, com base na escolaridade e profissdo dos genitores. Sdo familias
que possuem de 03 (trés) a 05 (cinco) moradores em casa. Em 06 (seis)
dessas familias a crianga em tratamento por fibrose cistica ¢ filho (a)
unico(a), o que se atribui ao aconselhamento genético, ou seja, o receio
de ter outro filho com fibrose cistica. Quanto ao tempo de residéncia na
cidade, a maioria dos entrevistados mora na cidade natal até 0 momento
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da entrevista. Os 12 (doze) entrevistados mantém-se casados/em unido
estavel com o companheiro (a) pai/mie da crianga, desde que a crianga
nasceu. Dez (10) desses casais sdo casados legalmente e 02 (dois) em
situacdo de unido estavel. Apenas 02 (dois) vivem num segundo
casamento/unido estavel.

A informacdo sobre o estado de saude da crianga foi coletada
junto aos prontudrios e equipe. Os dados acima descritos podem ser
visualizados no Quadro 4.

Cabe mencionar que seis das criangas cujos pais foram
entrevistados apresentavam na ocasido da entrevista, uma condi¢do de
saude considerada grave, porém,em situacdo estabilizada e controlada,
ndo sendo enquadradas nos critérios de exclusdo. Dessas seis criangas,
duas foram a obito 04-06 meses depois da entrevista porque ambas
fizeram uma exacerbagdo por insuficiéncia respiratoria. Esta é uma
situacdo que merece ser informada e esclarecida porque elucida esta
doenca, ou seja, a fibrose cistica, segundo Afonso & Mitre (2013),
apresenta em seu curso uma evolugdo que pode ser acidentada a
qualquer instante e momento, exigindo que pacientes e familiares,
encararem vida e morte a todo o momento, de forma consciente (ou ndo)
e nas atividades diarias, desde o diagnostico.

5.1.2 Entrevistados profissionais da equipe de satde
multidisciplinar

A caracterizagdo dos 12 (doze) profissionais da equipe de saide
multidisciplinar foi realizada através de dados de identificagdo, em que
foram coletadas informagdes como area de atuacdo, especialidade, sexo,
idade e tempo experiéncia.

Quanto a area de atuacdo, a equipe é constituida por 08 (oito)
profissionais médicos e por 05 (cinco) profissionais de outras areas da
saude. As especialidades médicas sdo: pediatria, pneumologia,
gastroenterologia, nutrologia, medicina intensivista e genética. As outras
05 (cinco) areas sdo: enfermagem, fisioterapia, nutricdo, assisténcia
social e psicologia. A maioria dos profissionais tem pos-graduagdo em
nivel de doutorado, mestrado e especializagdo. E uma equipe que
congrega 05 (cinco) profissionais homens e 07 (sete) mulheres. A idade
varia entre 30 (trinta) e 60 (sessenta) anos de idade. A média de idade é
de 44 anos. E uma equipe cujo tempo de experiéncia profissional varia
entre 06 (seis) a 30 (trinta) anos. Esses dados acima descritos podem ser
visualizados no Quadro 5.
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Quadro 4 - Dados s6cio-demograficos dos familiares

Parentesco | Sexo | Idade | Escolaridade | Profissio Renda |Residéncia| Estado |Tempo|Casamento|Idade |Habitantes| Sexo | Saude
Familiar | na cidade | Civil Unido | anterior | Filho | nacasa | Filho |Crianca
F1 Mae F 36a F;:;;i?:}j::gl Do lar 800,00 36 anos Casada 15a Nao 04a 05 M Grave
F2 Mae F 40a F‘gﬁ:gll:‘;al Do lar 1.500,00 | 40 anos Casada 11a Nao 10a 03 M | Grave*
F3 | Mae | F | 37a F“C“d“me“t"" Do lar 1.400,00 | 32anos | Casada | 13a Nio 12a 03 F |Grave**
ompleto
F4 Mae F 40a CMédio Do lar 1.300,00 40a Casada 10a Nao 07a 03 M | Estavel
ompleto
F5 Mae F 26a CMédio Do lar 2.000,00 26a Casada 8a Nao 06a 05 M | Estavel
'ompleto
F6 | Mae | F | 37a F"é“dame“‘a' Do lar 1.500,00 31a Casada | 17a Néo 07a 05 F | Grave
'ompleto
F7 Mae F 3la CMédio Do lar 3.000,00 3la Casada 04a Nao 2a7m 03 M | Estavel
'ompleto
F8 | Mie | M | 32 | (Medo | ASMENC ] 50000 | 320 | Casado | 052 | Nio | 03a | 03 F |Estavel
FO | Mae | M | 340 | Fundamenial |5 g 0.0 20a | Juntado | O4a | Sim | 03a 04 M | Grave
ompleto Desemp
F10 | Mac | F | 36a | Mo Dolar | 150000 | 36a | Casada | 06a | Nio | 03a 04 M | Grave
'ompleto
Fll | Pai 36a Médio AUl 00000 | 36a | Casado | 16a | Nao | 05a 02 F | Estavel
Completo Técnico
F12 | Pai 42 | Pundamenal | pg e | 300000 | 42 | Juntada | 07a | Sim | 06a | 05 M |Estével
ncompleto

* Crianga faleceu 6 meses apos a entrevista em decorréncia da fibrose cistica
** Crianga faleceu 8 meses apds a entrevista em decorréncia da fibrose cistica.




Quadro 5 - Dados de identificagdo da equipe de satide multidisciplinar

Area (Ie Especialidade Sexo | Idade Terr}P 0
Atuacio Experiéncia
P1 Medicina Pneumologia Pediatrica M 55a 30 anos
Pediatria. Homeopatia. Parapsicologia
P2 Medicina Cientifica M 60a 35 anos
Mestrado em Ciéncias Médicas
P3 Medicina Pediatria e Gastroenterologia Pediatrica M 46a 19 anos
Especialista em Genética Clinica; Residéncia
em Genética Medica; Titulo de Especialista em
P4 Medicina Erros Inatos do Metabolismo; Mestrado em F 38a 14 anos
Genética e Biologia Molecular; Doutorado em
Satde da Crianga e do Adolescente
P5 Medicina Pediatria e Pneumologia Pediatrica M 32a 06 anos
P6 Medicina Pediatria e Nutrologia F 4la 15 anos
P7 Medicina Pediatra Intensivista; Doutorado em educagao M + 50 30 anos
P8 Asglos(t:ei::lma Demandas familiares e politicas sociais F 47a 07 anos
P9 Enfermagem | Obstetricia F Sla 20 anos
P10 Fisioterapia | Ortopedia F 30a 13 anos
P11 Nutrigdo Nutri¢do clinica — mestrado F 48a 26 anos
P12 Psicologia Mestrado em Psicologia Clinica F 38a 14 anos
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5.2 APRESENTACAO DAS DIMENSOES E QUADRO GERAL DE
CATEGORIAS, SUBCATEGORIAS E ELEMENTOS DE
ANALISE

Cada uma das duas dimensdes (familia / equipe multidisciplinar)
congrega categorias e subcategorias e sustentam-se em elementos de
analise, construidos com base nas regularidades tematicas presentes nas
narrativas dos participantes. Considerou-se, para a organizacdo e
integracdo dos dados, o estabelecimento dos aspectos comuns e
singulares abordados acerca dos temas propostos, assim como o
cotejamento com aspectos previamente tratados na literatura.

O posicionamento epistemoldgico que sustentou o processo de
construgdo das categorias e subcategorias permite conceber a
organizacdo dos dados como uma compreensdo parcial e “em
movimento inacabado” do fendmeno sob estudo, coerente aos
pressupostos do Pensamento Complexo. Com base nessa perspectiva, a
leitura dos dados foi realizada de forma que processo de organizacao das
categorias retrate uma compreensdo abrangente, € a0 mesmo tempo
singular, sobre o fenomeno foco desta pesquisa.

A seguir, segue um diagrama das dimensdes que configura o fio
condutor na organiza¢do dos dados (Figura 1). Por meio dos processos
de codificagcdo emergiram as dimensdes “I - A familia no processo de
tratamento da crianca com fibrose cistica” ¢ “II - A equipe no
processo de tratamento da crian¢a com fibrose cistica”.

O diagrama proposto aborda uma visdo esquematica de uma
leitura integrativa possivel de tais dimensdes. No sentido de oferecer
uma leitura particularizada das referidas dimensdes, o diagrama também
aborda uma perspectiva vertical das categorias que formaram as
dimensdes apresentadas.

A organizagdo apresentada sustenta-se na explora¢do, em
profundidade, do material oriundo das entrevistas, com especial atengado
a riqueza, complexidade e singularidade de significados atribuidos
através das narrativas construidas em torno das interacdes entre
entrevistador e entrevistado. Pretende-se, através dessa organizagdo,
contemplar um panorama da trama de relagdes estabelecidas entre os
significados atribuidos pelos participantes, que, através do formato de
organizacdo e integracdo dos dados, buscou construir uma perspectiva
sobre os achados em que, complementaridade e dinamicidade das
narrativas, se fizessem presentes.
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Figura 1 - Diagrama das dimensdes, categorias e subcategorias em torno do
fendmeno “compreender a experiéncia do processo de tratamento da crianga
com diagnostico de fibrose cistica na perspectiva da familia e profissionais de
uma equipe de satide multidisciplinar

FAMILIA EQUIPE
NO PROCESSQO NO PROCESSO
DE DE
TRATAMENTO TRATAMENTO
DA CRIANCA DA CRIANCA
COM FIBROSE COM FIBROSE
CISTICA CISTICA

T L

1. A COMUNICACAO DO
DIAGNOSTICO
1. SIGNIFICADOS ]
ATRIBUIDOS A FIBROSE 2. REPERCUSSOES DO
CISTICA DIAGNOSTICOE
TRATAMENTO
2. DIAGNOSTICOE )
TRATAMENTO 3.PRATICAS DE ADESAQ AD
) TRATAMENTO
3. PRATICAS DE ADESAQ
AD TRATAMENTO 4 RELACIONAMENTO DA
EQUIPE COM AS PESS0AS
4. ATUDA E APOIO ENVOLVIDAS NO
OFERECIDOS PELAS TRATAMENTO
REDES SOCIAIS EDE ]
SUPORTE 50CIAL 5. PERCEPCAO DOS
PROFISSIONAILS SOBRE
POLITICAS PUBLICAS EM
3AUDE

Para melhor visualizar os resultados, segue abaixo uma proposta
de leitura horizontal, por meio dos Quadros 6 e 7, especificando as
dimensdes, respectivas categorias, subcategorias ¢ elementos de analise,
bem como, uma definigdo das referidas dimensdes. As defini¢cdes das
categorias e subcategorias serdo explicitadas no capitulo a seguir na
analise e discussdo dos resultados.
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5.3 APRESENTACAO DAS DIMENSOES, CATEGORIAS,
SUBCATEGORIAS E ELEMENTOS DE ANALISE

O conjunto de dados obtidos a partir das entrevistas possibilitou a
elaboracdo de duas (02) dimensdes permitindo uma leitura vertical de
todos os dados: 1) a familia e 2) a equipe de satide multidisciplinar no
contexto do tratamento da fibrose cistica. J4 numa leitura horizontal,
essas duas dimensdes permitiram a integracdo de um conjunto de
categorias, suas respectivas subcategorias e os elementos de analise.
Esta organizagdo surgiu a partir dos dados levantados, conforme
descritos no capitulo anterior, o método, e procura expressar as
singularidades e a riqueza de significados das vivéncias dos
entrevistados. Assim, as categorias sdo disponibilizadas em dois
quadros, os quais correspondem as dimensdes de andlise, ou seja,
Dimensdo I: a familia e Dimensdo II: a equipe de saude
multidisciplinar, ambas no processo do tratamento da crian¢a com
fibrose cistica. Essas dimensdes se caracterizam como um fio condutor
na organizacdo da complexidade dos dados, compreendidos a partir das
categorias de analise.

A nomeagdo das categorias resultou da triangulagdo entre dados
de observacdo, regularidades tematicas presentes nas narrativas dos
entrevistados e da literatura pertinente. Essa triade, a partir do fendmeno
em estudo, da estrutura conceitual e do processo de ocorréncia,
demonstra uma trama de conexdes complexas e revela o processo
dindmico de relagdes estabelecidas e que adquirem sentido. Nesse
sentido ¢ preciso compreender os conjuntos das categorias em cada uma
das dimensdes, como partes € como um todo, em um movimento de
complementaridade permitindo significados sobre a experiéncia do
processo de tratamento da crianga com diagnoéstico de fibrose cistica na
perspectiva da familia e profissionais de uma equipe de saude
multidisciplinar.

A ordem adotada nessa apresentacdo é a mesma do préximo
capitulo em que os dados sdo analisados e discutidos.

5.3.1 Dimenséao I - A familia no processo de tratamento da crianca
com fibrose cistica

Esta dimensao contempla como a familia percebe o tratamento da
crianga (filho/filha) com fibrose cistica, seu significado, como ¢é o
momento do diagndstico, o tratamento, as praticas de adesdo ao
tratamento e apoio recebido. A mesma congrega um conjunto de quatro
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grandes categorias, com suas respectivas subcategorias e elementos de
analises, apresentados no Quadro 6Erro! Fonte de referéncia nio
ncontrada..

Quadro 6 - DIMENSAO I - A familia no processo de tratamento da crianga

com fibrose cistica

Categorias | Subcategorias

Elementos de analise

1.1.1 Doenca genética

L. 1.1 Doenga

SIGNIFICADO orgfnica 1.1.2 Doenga pulmonar .

S 1.1.3 Doenca que afeta varios orgaos
g?}é‘?{gggs 1.2 Doenga 1.2.1 Dificuldade de reconhecer a doenga
CISTICA invisivel 1.2.2 Dificuldade de compreender a doenca

1.2.3 Doenca que ndo tem cura

2.1 Descoberta

2.1.1 Através de exames obrigatorios (teste

da doenga do pezinho, teste do suor)
2.2 Na 2.2.1 Doenga pulmonar
perspectiva das | 2.2.2 Uso de medicagao
criangas 2.2.3 Necessidade de cuidados
2.3.1 Tristeza
2.3.2 Susto
2.3.3 Choque e pavor
2. 2.3 Reagoes 2.3.4 Anguistia
DIAGNOSTIC | emocionais e 2.3.5 Medo ¢ incerteza
OE comportamen- | 2.3.6 Nervosismo e preocupagao

ERATAMENT tais dos pais

2.3.7 Culpa
2.3.8 Confusdo
2.3.9 Negacdo
2.3.10 Controle

2.4 Alteragdo na

2.4.1 Dedicagao exclusiva ao filho
2.4.2 Responsabilidade materna
2.4.3 Trabalho dos pais

rqtlfla N 2.4.4 Engajamento paterno
dindmica . ~
familiar 2.4.5 Rotina ndo mudou
2.4.6 Relag@o com os outros filhos
2.4.7 Nao ter mais filhos
) 3.1.1 Consultas médicas sistematicas
3. PRATICAS 3.1 Rotina 3.1.2 Medicagio
DE ADESAO " 3.1.3 Fisioterapia respiratoria diaria
AO cuidados com a . -
TRATAMENT | crianca 3.14 En;lmas pancreatlgas
0 3.1.5 Cuidados com a alimentagdo

3.1.6 Cuidados no inverno para evitar gripe
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Categorias

Subcategorias

Elementos de analise

3.1.7 Acostumam com a rotina do tratamento
3.1.8 Amor e carinho

3.2 Aspectos
dificultadores

3.2.1 Inserir o tratamento na rotina da crianca
3.2.2 Preocupagao com a satude da crianga
3.2.3 Como pensam que seus filhos percebem
sobre os cuidados recebidos

3.2.4 Crianga ndo tem compreensdo sobre a
doencga

3.2.5Relagdo com a equipe

3.2.6 Falta de compreensao sobre a doenga
3.2.7 Expectativas da familia em relacdo a
equipe de saude

3.2.8 Despreparo dos profissionais

3.2.9 Estrutura socio-institucional

33 Aspectos
facilitadores

3.3.1 Postura dos profissionais frente as
necessidades dos familiares

3.3.2 Colaboragao da propria crianca

3.3.3 ACAM - associacdo de pais

4. AJUDA E
APOIO
OFERECIDOS
PELAS REDES
SOCIAIS E DE
SUPORTE
SOCIAL

4.1 Pessoas da

familia

4.1.1 Cuidado com a crianga doente
4.1.2 Administragdo da medicagdo
4.1.3 No cuidado com os outros filhos

4.2
outras
com
cistica

Pais de
criangas
fibrose

4.2.1 Compartilhar informagdes e
experiéncias

4.2.2 Ser fortes

4.2.3 Seguir o tratamento corretamente

4.2.4 Cuidar da crianga

4.3 Profissionais
de educagio

4.3.1Auxilio da creche e escola

4.4 Pessoas da

comunidade

4.4.1 Vizinha
4.4.2 Secretaria da satde

5.3.2 Dimensdo II - A equipe de satide multidisciplinar no processo
de tratamento da crianca com fibrose cistica

Esta dimensdo contempla como a equipe de saude
multidisciplinar compreende e lida com o diagnostico e o tratamento da
fibrose cistica em suas rotinas de trabalho com a crianga, com a familia
e as com as politicas publicas em satide. A mesma estd composta por
cinco grandes categorias, com suas respectivas subcategorias e
elementos de analise, descritas no Quadro 7.
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Quadro 7 - DIMENSAO II - A equipe de satide multidisciplinar no processo de
tratamento da crianga com fibrose cistica: categoria, subcategoria e elementos

de analise

Categorias

Subcategorias

Elementos de analise

1.1.1 Sobre a patologia, tratamento e
prognostico

1.1  Para a|l.1.2 De forma clara e acolhedora
familia 1.1.3 Cuidado e preocupagdo com as
1. A COMUNICACAO informagdes transmitidas
DO DIAGNOSTICO 1.1.4 Linguagem acessivel
1.2.1 Capacidade de compreensdo
1.2 Para a|cognitiva
crianga 1.2.2. Cuidados necessarios para o
tratamento
2.1.1 Impacto emocional
2.1 Para a|2.1.2 Mudangas na rotina familiar
familia 2.1.3 Compreensdo do diagnostico a
i longo prazo
2. REPERCUSSOES DO
DIAGNOSTICO E 2.2.1 Rotina do tratamento
TRATAMENTO 2.2.2 Dependéncia familiar
22 Para a|22.3 Limitacdo de atividades
crianga relacionadas a infancia

2.2.4 Prejuizo na socializagdo
2.2.5 Prejuizo na auto-estima

3.1 Adesdo ao

3.1.1 Compreensdo de adesdo ao
tratamento

tratamento 3.1.2 Vinculo e conscientizagdo
3.2.1 Poucas facilidades
3. PRATICAS  DE 123 Colaboragio d eranga
ADESAO AO|3.2 Aspectos 3'2'4 Relacs tre famili .
TRATAMENTO facilitadores 2.4 Relagdo entre familia e equipe
3.2.5 Trabalho em equipe
multidisciplinar
3.2.6 Associagdo de pais (ACAM)
33 Aspectos | 3.3.1 Adesdo ao tratamento
dificultadores 3.3.2 Tratamento longo e dificil
4. RELACIONAMENTO 4.1.1 Nas consultas ambulatoriais ¢
DA EQUIPE COM AS |4 Com a internacdes hpspltalares .
PESSOAS . 4.1.2 Comunica¢do com a crianga
ENVOLVIDAS No | crianea 4.1.3 Distanciamento profissional
TRATAMENTO

4.1.4 Percepgdo da crianga sobre o
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5. PERCEPCAO DOS
PROFISSIONAISSOBRE
POLITICAS PUBLICAS
EM SAUDE

profissional

4.2.1 Comunica¢do com a familia
42 Com a ~ 1

- 4.2.2 Percepgdo da familia sobre o

familia .

profissional
43 Com a|4.3.1 Reunides multiprofissionais
equipe 4.3.2 Relacionamento com a equipe
multidisciplinar |4.3.3 Problematizagdo do tratamento
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6 ANALISE DE DADOS E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Para compreender a experiéncia do processo de tratamento da
crianga com diagndstico de fibrose cistica na perspectiva da familia e
profissionais de uma equipe de satide multidisciplinar tornou-se
necessario, além de ouvir as diferentes vozes no processo de coleta e
analise de dados, buscar os sentidos e significados presentes nas
narrativas dos envolvidos neste estudo. Concomitantemente a isto e,
com base de que a apreensdo da realidade se dd por meio das
construgdes realizadas em espagos intersubjetivos e da impossibilidade
de neutralizar a presenga do observador de qualquer fendmeno estudado,
as impressdes da pesquisadora se somaram as vozes dos participantes
desse processo.

Nesse contexto, privilegiou-se o entendimento dos multiplos
elementos e a inter-relagdo entre eles para que a analise contemplasse a
trama das rela¢des do tema em estudo e dessa forma, caminhar da parte
ao todo, refletindo-se sobre o comum e o diferente e suas significacdes.

A sequéncia da discussdo deste capitulo acompanha a do capitulo
anterior quanto as dimensoes, categorias, subcategorias e elementos de
analise, para assim subsidiar, tanto a analise transversal quanto a analise
vertical dos dados. No final de cada dimensdo apresenta-se uma sintese
da leitura integradora de todos os dados emergentes das categorias,
presentes em cada dimens&o.

6.1 DIMENSAO I: A FAMILIA NO PROCESSO DE TRATAMENTO
DA CRIANCA COM FIBROSECISTICA

Esta dimensdo contempla como a familia percebe e vivencia a
doenca e o tratamento da crianca com fibrose cistica, abordando
aspectos sobre o seu significado, o momento do diagnostico, o
tratamento, as praticas de adesdo ao tratamento e sobre o apoio recebido.
Inicialmente, os dados s@o apresentados e analisados e, ao final de cada
categoria, foi realizada a discussdo dos dados com a produgdo cientifica
consultada.

Categoria 1 - Significados atribuidos a fibrose cistica
Na subcategoria doenca organica (1.1), os familiares

verbalizaram que identificam a fibrose cistica como uma doenga
genética (1.1.1):
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“(...) alguém da familia tem um probleminha e passou pra ele e é
genético.” (F1, mde)

“(...) o sangue do pai e da mde se combinam e a crianga sai com
essa doenga. A gente descobriu no teste do pezinho.” (F5, mde)

A fibrose cistica foi caracterizada pela maioria dos familiares
como uma doen¢a pulmonar (1.1.2), possivelmente porque as
manifesta¢cdes pulmonares, ainda que ndo apresentem sintomas logo que
a crianga nasce, constituem-se num dos determinantes progndsticos mais
preocupantes pela equipe de satide no decorrer do tratamento:

“E uma doenga que tem umas complica¢oes no pulmdo.” (F8,

mde)

Apenas um familiar caracteriza a fibrose cistica como uma
doeng¢a que afeta varios orgdos (1.1.3):

“(...) é uma doenga que afeta varios orgdos como o pulmdo,
pdncreas e intestinos.” (F7, mde)

Na subcategoria doenga invisivel (1.2), os familiares mencionam
dificuldade em reconhecer a doen¢a (1.2.1) considerando que ao
nascerem, as criangas t€ém uma aparéncia normal e os sintomas nao sdo
pouco visualizados:

“Falavam que ele (10 anos) tinha uma doen¢a, mas a gente ndo
via nada de diferente nele. Ndo entendiamos isso direito.” (F2,
mde)

“Quem olha ndo diz que ela (05 anos) tem alguma doenga. E
dificil de entender.” (F11, pai)

Os entrevistados mencionam dificuldade em compreender a
doenga (1.2.2):

“Mas nossa familia ndo tem nada. E dificil de entender, né?
Dificil de entender como que isso acontece. Nos ndo temos a
fibrose cistica, mas ele tem.” (F1, mde)

“(...) Talvez eu ndo tenha me cuidado direito. Sera? Mas dizem
que é uma doenga que o pai e a mde é que passam pro bebé.
Entdo ndo é porque ndo me cuidei direito. Ndo tem explica¢do.
Acontece porque tem que acontecer. Ndo sei explicar o que
aconteceu, ndo sei.” (F4, mde)
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Os participantes compreendem que € uma doenga que ndo tem
cura (1.2.3) e por isso necessita de tratamento ao longo da vida:

‘(...) é uma doenca que ndo tem cura, so tem tratamento.” (F3,
mde)

Discussdo dos dados da categoria 1 — Os familiares atribuem
significados a fibrose cistica como uma doenga orgéanica e invisivel,
situagdo que causa um tensionamento uma vez lidam com duas
concepgoes diferentes. De um lado conseguem identificar “e visualizar”
os orgdos envolvidos e acometidos na doenga, como por exemplo, o
envolvimento do sangue do pai e da mae, cuja combinacao, resulta na
doenga genética que, entdo, ¢ passada ao filho. Identificam, também, o
pulmdo, como um dos 6rgdos mais comprometidos. Assim, os pais,
relatam que conseguem localizar a doenga no corpo do filho. Entretanto,
significam a fibrose cistica como uma doenga invisivel, uma vez que
ndo visualizam seus sintomas gerando dificuldade de compreensdo
sobre a doenga. A esse respeito Tetelbom et al. (1993), chamam a
aten¢do ao aspecto da invisibilidade da doenga no sentido de que quanto
mais invisivel for a mesma e quanto menor for a compreensdo da
etiologia da mesma, mais os pensamentos e sentimentos sobre o
significado da doenga do filho se tornardo suscetiveis a fantasias e
supersticoes.

Esse tensionamento evidenciado nos significados atribuidos a
fibrose cistica pelos familiares, sustentou a experiéncia produzida no
processo de tratamento, a qual se caracteriza como um terreno
ambivalente e inseguro, tanto para os pais lidar e como para tomar
decisdes a respeito de suas praticas de cuidado. Essa é uma experiéncia
que ndo depende apenas do entendimento sobre a severidade do 6rgdo
afetado, mas do tipo ou intensidade de pensamentos e sentimentos
atribuidos e significados a condi¢do da doenga em suas vidas. E nem
sempre os familiares possuem recursos pessoais para integrar essas
vivéncias o que pode tornar a experiéncia conflitante, angustiante e
traumatica. Ainda, que os pais tenham sido preparados pela equipe de
saude para identificar alguns sinais sobre os sintomas da doenga,
conforme os seus proprios relatos, eles apresentam duvidas em torno do
assunto. Nesse sentido, esta ¢ uma situagdo que se coaduna com
McClellan & Cohen (2007), quando afirmam que se a familia tem
conhecimento ¢ visibilidade sobre a doenga, o tratamento e os recursos
disponiveis, os seus niveis de estresse e ansiedade podem diminuir
significativamente. E, desta forma, evita-se que o cuidado ao filho
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doente se transforme numa tens@o e sobrecarga, podendo inclusive, se
transformar em sofrimento psiquico para toda a familia.

Categoria 2 - Diagnéstico e tratamento

Esta categoria descreve como os pais receberam o diagnostico do
filho e lidam com as demandas e exigéncias tanto da doenga quanto de
seu respectivo tratamento.

Alguns familiares referem que a descoberta da doenca do filho
(2.1) aconteceu através de exames obrigatorios (2.1.1) realizados nos
primeiros meses de vida, logo apds o nascimento (na Triagem Neonatal)
ou nos primeiros meses ou anos de vida:

“Nos ndo vimos nada nela, mas, o teste do pezinho, apareceu
alterado (...). (...) dai o resultado da fibrose foi dado quando ela
tinha trés meses. Ela ficou internada no hospital para fazer os
exames.” (F7, mde)

“O teste do pezinho veio alterado. Fizemos o teste no posto de
saude. Pediram para repetir. Logo suspeitaram e em 20 dias
viemos para ca.” (F8 , mde)

Identificadas as alteracdes no Teste do Pezinho, os familiares
foram encaminhados pelo servico de satide publica local para um centro
de atendimento especializado. Outros familiares receberam o diagndstico
tardio depois de vivenciarem varias intercorréncias da doenca:

“O diagndstico foi dado aqui (...). Ela sempre tomava amoxilina
e estava sempre ruim, nunca ficava boa. Mais ou menos com uns
40 dias teve o primeiro surto, mas o diagnostico so foi dado
quando ela ja tinha 04 anos. Nesse periodo ela fez umas trinta
internagoes porque ndo sabiam o que era. Diziam que era
pneumonia e bronquite dai fui para o Rio Grande do Sul e ld é
que acharam que era fibrose cistica e dai me mandaram
procurar o médico aqui. Eu procurei esse hospital aqui na
internet falei com a secretaria daqui e vim pra cd porque nos
facilitaram tudo.” (F6, mde)

O familiar que recebeu o diagnoéstico tardio, ao receber a noticia,
refere ter sentido alivio por encontrarem o tratamento adequado, pois
durante muito tempo sofria ao ver a filha com problemas de satde e
tratamentos sem resultado satisfatorio.
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Segundo os familiares, na perspectiva das criancas (2.2), a
fibrose cistica ¢ percebida como uma doenga pulmonar (2.2.1),
possivelmente, porque ¢ assim que os familiares a compreendem e
investem muita aten¢do aos cuidados nesse 6rgao:

“Ele (10 anos) sabe que tem uma coisinha no pulmdo que
precisa cuidar e se proteger da gripe.” (F2, mde)

“(...) ele (04 anos) ainda ndo entende bem, sabe?! Esses dias
veio o raio X do pulmado e ele achou que era a costela (...). Dai,
ele sabe que tem que cuidar da costela dele e ndo pode ficar
gripado.” (F1, mde)

Segundo os pais (F6, F7), o filho doente identifica desde cedo,
que ha uma relagdo entre os sintomas da doenca, uso de medicagdo
(2.2.2) e necessidade de cuidados (2.2.3):

“Se ele (2anos7meses) for comer algo, ndo esquece que precisa
tomar as enzimas.” (F7, mde)

“Ela (07 anos) ndo entende tudo, mas associa a doenga aos
cuidados da medicagdo e fisioterapia.” (F6, mde)

Segundo os relatos dos pais, os filhos desde cedo convivem com
o tratamento incorporando-o em suas rotinas e reconhecendo a doenga
através da associagdo do orgio afetado ao tratamento realizado.

Na subcategoria reacdes emocionais e comportamentais dos
pais (2.3) os familiares descrevem como se sentiram ao receber o
diagnodstico da doenca. Eles relataram tristeza (2.3.1), susto (2.3.2),
choque e pavor (2.3.3) com a noticia de que o filho apresentava uma
doenga grave e incuravel:

“Chorei muito (...). Nossa foi um susto (...). Foi um choque, um
pavor.” (F5, mde)

O contato inicial com a doenga gerou nos pais angustia (2.3.4),
medo e incerteza (2.3.5):

“O que vai ser daqui pra frente ndo sabemos (...). Foi
angustiante.” (F7, mde)

“(...) muito medo e muita inseguranga.” (F11, pai)

Os familiares descrevem que quando o diagnostico foi
confirmado reagiram com nervosismo e preocupagdo (2.3.6) com receio
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da perda imediata do filho uma vez que a doenga extrapolava o
imaginado e entendido:

“Foi horrivel. Quando vocé fica sabendo cai o chdo. Disseram
que era um problema de corac¢do que iria estourar a qualquer
momento. Chegando aqui tudo piorou. Ndo era coragdo, nada,
mas uma doen¢a que ndo tem cura.” (F1, mde)

Alguns pais mencionam sentimento de culpa (2.3.7) pela
transmissdo da doenga ao filho:

“Ndo é uma doenga que transmite, mas tive culpa na hora. Eu e
meu marido tivemos culpa. Nos é que transmitimos para ela. Mas
ndo foi culpa nossa, foi sem querer.

Os entrevistados ndo compreenderam o que foi informado pelo
médico e sentiram confusdo (2.3.8) diante de um prognostico que previa
pouco tempo de vida para os filhos:

“Eu ndo entendi nada do que diziam (...). So entendia que nossos
filhos ndo iam durar muito tempo”. (F1, mde)

“Uma confusdo so na cabe¢a da gente, eu ndo entendia nada.
Achei que ela ia morrer logo em seguida que nasceu.” (F11, pai)

Os familiares fizeram uso de estratégias defensivas para que
pudessem suportar esse periodo vivido na fase do diagnostico. Uma mae
manifesta a ndo aceitacdo da realidade através da denegacao, que ¢ um
mecanismo de defesa na linhagem da negagdo (2.3.9):

“Meu marido aceitou a situagdo, eu ndo aceito. Fago tudo o que
mandarem, mas eu ndo aceito o que aconteceu com meu filho (06
anos). Nao acredito (...) (...) caiu 0 meu mundo.” (F6, mde)

I

oje a medicina esta avangada. Tem tratamento e qualidade de
vida normal. Para mim ele (03 anos) é normal e ndo tem nada.
Falo isso com vocé, mas os médicos dizem que ndo, que ele tem
fibrose cistica. Eu ndo acredito, mas mesmo assim eu cuido, né?!
E meu filho e ndo posso abandond-lo.” (F10, mde)

Outra forma utilizada pelos familiares para lidar com o impacto
do diagndstico e enfrentar a realidade de frente, foi tentando compara-la
e entendé-la para ter controle (2.3.10) sobre a doenga:

“Os médicos falavam umas coisas diferentes entre si. Pedi para
ndo esconderem nada de nos.” (F9, mde)
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“Pedi que me mostrassem outras criancas com a doenga (...)”
(F12, pai)

Segundo os familiares, receber o diagnostico foi um processo
sofrido e impactante por ser afetada por fortes reagdes emocionais como
susto, choque, confusdo, medo, pavor, preocupacdo, culpa, tristeza,
negacdo coincidindo com os primeiros dias de vida da crianga, periodo
em que o vinculo mae-filho se estabelecem.

A subcategoria alteracdo na rotina e dinimica familiar (2.4)
descreve sobre as mudangas vividas e como foram se organizando apés
o momento do diagnostico. Segundo eles, o tratamento da doenca,
exigiu dedicagdo exclusiva ao filho (2.4.1), alterando significativamente
a rotina familiar:

“(...) ndo tem como trabalhar fora de casa com ele assim.” (F1,
mde)

“(...) ndo consigo fazer mais nada além de cuidar dele.” (F6,
mde)
Os entrevistados de forma geral referiram que a maior parte do

investimento da aten¢do em casa ficou voltada para o filho doente e sob
a responsabilidade materna (2.4.2):

“(...) eu € que me envolvo mais com as rotinas. Acho que é coisa
de mde, de mulher. Cuidamos melhor dessas coisas. Os homens
sdo mais desligados. Ndo sei dizer por que.” (F7, mde)

“A mulher é quem cuida dele ela esta habituada.” (F12, pai)

A satde do filho ficou aos cuidados maternos exigindo que as
maes abandonassem seu trabalho extradomiciliar ao se depararem com
as exigéncias requeridas pelo tratamento:

“Ndo trabalho fora por causa dele. Trabalhava fora, mas fui
obrigada a sair para cuidar dele.” (F1, mde)

“Trabalhava de doméstica e gostava do que fazia, mas ndo posso
mais trabalhar. Vivo em fungado dele.” (F10, mde)

Quanto ao trabalho dos pais (2.4.3), todos os entrevistados
informaram que as mées se envolveram mais no processo do tratamento,
uma vez que foram elas que iam com mais frequéncia nas consultas e
que interagiram mais com a equipe de profissionais.

Nesse sentido, um pai, quando arguido sobre as mudancas na
rotina familiar, descreve sobre o seu engajamento paterno (2.4.4):
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“Algumas coisas mudaram em casa, mas no meu trabalho ndo
mudou nada. Eu trabalho fora de casa e a minha mulher é que
cuida do tratamento dele e da casa.” (F12, pai)

Ja alguns outros familiares, por contarem com o auxilio da
familia extensiva, referem que a rotina ndo mudou (2.4.5):

“O tratamento ndo alterou a nossa rotina. Tentamos levar uma
vida normal. Ambos trabalhamos fora. E duas vezes por semana
ele fica com nossa filha mais velha. Revezamos os cuidados em
fungdo do trabalho. Fago faxina. S6 paro quando ele adoece.”
(F5, mde)

“Eu s6 trabalho porque minha irmd, que ndo trabalha fora de
casa e é a madrinha, fica com ele. Ela ndo tem filhos. De outro
Jeito eu ndo conseguiria trabalhar.” (F7, mde)

Segundo os entrevistados (F5, F7) o apoio da familia extensiva
foi muito importante como suporte para que pudessem enfrentar as
demandas impostas pela doenca. Com este suporte o0s pais,
principalmente a mae, além de conseguir superar as exigéncias do
tratamento do filho, conseguem fazer investimentos para manter uma
tripla jornada de atividades como o trabalho de cuidador, o trabalho
domiciliar e o trabalho extradomiciliar.

Em situagdes em que a dedicagdo dos pais ao filho enfermo ¢
intensa ¢ comum que ocorram mobilizagdes na dindmica familiar na
relagdo com os outros filhos (2.4.6). Abaixo (P12), um pai fala sobre
sua aproximagao ao filho enfermo e afastamento dos demais filhos, dada
a situacdo da doenga:

“(...) quando ele interna aqui, sou eu que fico com ele. Aqui no
hospital brinco com ele, rimos e choramos. Ndo tenho a mesma
aproximagdo com meus outros filhos.” (F12, pai)

Dois entrevistados (F1, F11) falam o quanto os irmdos ficam
envolvidos com a doenc¢a e com o estado de saude do irmdo enfermo:

“Todos os irmdos cuidam e tratam dele de forma muito
especial.” (F1, mde)

“O irmdo mais velho até ajuda a dar os remédios, mas ele nao
diz nada.” (F11, pai)

Uma mae (F6) verbaliza sobre as mobilizagdes emocionais
despertadas nos irmaos pela irma enferma:
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“Os irmdos entendem bem, mas eles tém ciumes (...). Todos eles
ajudam muito. Tem amor e ciumes (risadas). Engragado isso,
acho que sentem ciumes por causa dela. Tenho que dar mais
atengdo a ela e eles ficam tudo enciumado.” (F6, mde)

Ser portador de uma doenga genética envolve questdes relativas
ao risco ¢ medo em ter outro filho doente, nesse sentido, ndo ter mais
filhos (2.4.7) é resultante das alteracdes de projetos pessoais € conjugais
conforme mencionada por uma méie:

“(...) optamos em ndo ter outro filho, pois ter dois filhos doentes
é dificil. A chance em ter a doenga de novo ¢ de 25 por cento.”
(mde, F§)

Discussdo dos dados da categoria 2 — Os resultados
apresentados nesta categoria informam que o diagnostico recebido pelos
pais foi na situacdo de diagnostico precoce, ou seja, no periodo logo
apds o nascimento, nos primeiros meses de vida da crianca. Este foi um
periodo descrito com a presenga de reacdes emocionais intensas ao
receber a noticia do diagndstico.

Segundo os entrevistados os filhos desde cedo convivem com o
tratamento incorporando-o em suas rotinas e reconhecendo a doenca
através da associag@o entre 6rgao afetado e tratamento realizado. Por sua
vez, a situagdo, conforme descrita por Ribeiro e Silva (2005) exige uma
reorganizacdo de papéis adaptacdes e ajustamentos, tanto na rotina como
na dindmica familiar. O pai em geral trabalhava fora enquanto a mae
deixou de trabalhar para assumir com exclusividade os cuidados do filho
doente. Entretanto, algumas familias que possuiam apoio e ajuda da
familia extensiva ndo perceberam altera¢des significativas na rotina. Isto
evidencia as consideragdoes de Andrade & Vaitsman (2002)ao
informarem que, quando da presenca de redes, a forma de lidar com a
presenga de doenga pode ser amenizada.

Outro aspecto a ser evidenciado foi a reacdo dos filhos, irmdos do
paciente identificado, que de certa maneira ficaram envolvidos com a
situag¢do da doenga do irmdo enfermo, surgindo sentimentos de citimes e
rivalidade com a crianca doente. Essas reagdes se somaram como
elementos estressores na dindmica relacional da familia. Cumpre
destacar aqui que a fibrose cistica, enquanto doenga cronica constitui-se,
no que Carter & MacGoldrick (1995),indicam como estressor no ciclo
de desenvolvimento da familia em quanto sistema relacional, como no
ciclo individual de desenvolvimento de todos os integrantes desse
sistema.
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Os outros filhos, também, ficaram envolvidos com a situagdo da
doenga do irmédo enfermo surgindo sentimentos de ciimes ¢ rivalidade
nas criangas.

Categoria 3 - Praticas de adesdo ao tratamento

Esta categoria apresenta o conjunto de acdes dos familiares em
torno das orientagdes da equipe de saude para cumprir e alcangar
sucesso na indicagdo terapéutica do filho doente. Trata sobre a rotina e
cuidados com a crianga, a comunicagdo entre familia-crianga-equipe,
bem como, as facilidades e dificuldades encontradas pela exigéncia do
tratamento.

A Subcategoria rotina e cuidados com a crianc¢a (3.1) descreve
sobre o esquema terapéutico da familia para administrar o tratamento do
filho. Segundo o relato dos familiares, esses esquemas exigem muita
ateng¢do, disponibilidade emocional e tempo.

Os familiares referem que o tratamento inclui rotinas com
consultas médicas sistematicas (3.1.1) e o uso de medica¢do (3.1.2)
constante:

“(...) é preciso trazer ele sempre nas consultas médicas (3.1.1) e
tem que tomar medicagdo certa na hora certa.” (F1, mde).

“(...) é uma rotina que tem consultas, internagdo hospitalar e
remédio todo o dia. (...) estamos saindo o tempo todo de casa
para buscar remédio, e remédio e mais remédio.” (F2, mde).

As rotinas incluem procedimentos de fisioterapia respiratoria
diaria (3.1.3) para ajudar na prevencdo de dano respiratorio progressivo,
o0 uso de enzimas pancredticas (3.1.4) para ajudar no controle da
insuficiéncia pancreatica ¢ um controle na alimentagdo, pois parte do
tratamento da estad atrelada a uma dieta rica em calorias, sendo preciso
ter cuidados com a alimentagdo (3.1.5) para evitar a desnutri¢do:

“(...) tem que tomar enzima e vitamina e fazer inalag¢do todos os
dias.” (F4, mde)

“(...) mas tem que cuidar com a alimenta¢do. Tem que comer
com frequéncia e, sempre que come,tem que tomar as enzimas.’
(F6, mde)

>

Além disso, sdo necessarios cuidados no inverno para evitar
gripe (3.1.6), uma vez que as criangas portadoras desta doenca sdo
muito mais suscetiveis & pneumonia:
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“(...) muito cuidado no inverno, pois é perigoso (...). Temos que
cuidar e evitar a gripe.” (F11, pai)

“(...) cuidados com medicag¢do, fisioterapia e tem que cuidar
para ndo se gripar.” (F12, pai)
E uma rotina que, além de alterar o cotidiano familiar,

sobrecarrega principalmente a mae devido a constante vigilancia ao
paciente:

“Eu fico o tempo todo ds voltas com ela. De manhd acordamos e
dou café pra ela, depois ela faz a nebulizag¢do, toma enzimas,
mais tarde é fisioterapia, depois come e tem que tomar as
enzimas, come e ¢ mais enzima e assim vai.” (F3, mde)

Mesmo com o constante envolvimento, vigilancia e investimentos
a doenga, os pais referem que se acostumam com a rotina do tratamento

(3.1.7):

“Estou mais orientada se comparado com o dia que deram a
noticia da doenga. A gente aprende com o tempo. De tanto vir
aqui, a gente aprende e entende.” (F3, mde)

“Demorei um pouquinho para entender. A gente vai aprendendo
na medida em que viemos aqui. Com o tempo as coisas se
ajeitam. Agora ja estamos adaptados, pois entendemos as rotinas
e conseguimos cuidar bem dele.” (F5, mde)

Conforme relatado (F3, F5), os familiares conseguem com o
tempo estabelecer uma relagcdo mais tranquila e adaptativa as exigéncias
do tratamento. Porém, mesmo com o tratamento rigoroso e com intensos
cuidados diarios, muitos pacientes, pioram do estado de saude,
necessitando de novas alteragdes e readaptacdes durante o andamento da
doenca.

“Eles (equipe de saude) cuidam, ddo remédio, seguem o
tratamento e vai tudo bem. De repente, quando a gente vé,
interna.” (F3, mde)

Com a evolugdo da doenca novas condutas terapéuticas
necessitam ser acrescentadas no tratamento, como por exemplo, o uso de
oxigénio domiciliar, gastrostomia e hospitalizagdes frequentes.

Uma mae ao comentar sobre as alteracdes da sua rotina e,
informando que a filha ja esteve na UTI, refere que amor e carinho
(3.1.8) nessas horas, também, fazem parte das exigéncias do tratamento:
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“(...) ela precisa de muito amor e carinho, fisioterapia e
SN -
oxigénio.” (F3, mde).

A mae (F3) comenta que, dada a evolugdo da doenca e as
alteracOes da rotina, ndo havia mais nada a fazer, além de “muito amor e
carinho, fisioterapia e oxigénio” .

Na subcategoria aspectos dificultadores (3.4) sdo apresentadas
as situacdes que segundo os familiares interferem e que obstaculizam os
investimentos e cuidados com a doencga e tratamento da fibrose cistica.
Uma dessas situagdes esta diretamente relacionada a dificuldade de
inserir o tratamento na rotina da crianca (3.2.1):

“(...) a maior dificuldade dela (04 anos) é a inalagdo.” (F4, mde)

“(...) a fisioterapia é a parte que ela (05 anos) mais reclama.”
(Fl1, pai)

Procedimentos como a fisioterapia e a inalagdo, sdo orientados
pelos médicos e fisioterapeutas, que sejam realizados constantemente e
podem ser executados em casa. Porém, ser portador de fibrose cistica
sempre traz a possibilidade de, em algum momento, necessitar de
internagdo para tratamento hospitalar, considerado uma rotina periddica
para revisdo e antibioticoterapia, com duracdo de, em média, duas
semanas. E este ¢ um procedimento, que conforme mencionado por uma
mae (F5) gera dificuldades:

“(...) ele (06 anos) tem medo de ficar internado e ndo quer mais
vir para ca. Isso esta ficando cada vez mais dificil. Antes era
mais facil, tudo era uma festa, agora ja ndo é mais.” (F5, mde)

Os cuidados diarios exigidos pelo tratamento da enfermidade
geram constante preocupa¢do com a saude da crianga (3.2.2) nos
familiares diante do medo de ndo conseguir proteger a crianga:

“Com o passar do tempo foi ficando mais dificil porque fui
entendendo. Achei que ndo ia ser tdo complicado. Antes ndo me
preocupava tanto porque ele estava bem. Agora estamos o tempo
todo preocupados com o tratamento dele.” (F1, mde).

“(...) o coitado tem que ter hora certa para tudo. Se a gente sai
de casa, sai preocupada, mesmo que ele va em algum parente,
em qualquer lugar fora de casa, ficamos preocupados. Queria
que ele fosse livre, queria ter menos preocupa¢do com a saude
dele. Agora estou mais preocupada. Ele tem muita dificuldade de
respirar.” (F2, mde)
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Ao serem questionados sobre como pensam que seus filhos
percebem sobre os cuidados recebidos (3.2.3) relataram:

“Ele acha que a mde é uma chata porque pego no pé dele. Que
fico dizendo que ta na hora disso e daquilo. Mas ele sabe que
gosto muito dele.” (F2, mde)

“(...) como alguém amiga e que ajuda, mesmo que eu tenha que
for¢ar na inalagdo e na fisioterapia. Somos super grudadas,
sabe?!” (F6, mde)

J& um pai (F9) mencionou que ndo sabia o que os filhos
pensavam uma vez que os cuidados ficam sob a responsabilidade
materna:

“Ndo sei... Acho que me vé como um pai.” (F9, pai)

No que diz respeito @ comunicagdo da doenga os familiares
referem que a crianga ndo tem compreensdo sobre a doenga (3.2.4):

“Ele (06 anos) ndo pergunta sobre a doenga e se pergunta eu
respondo um pouquinho. Acho que ele ainda é pequeno para
entender algumas coisas. Se eu falar sobre a fibrose cistica ele
ndo vai entender muito. Eu demorei muito para entender. Ele
ndo vai entender.” (F5, mde)

“Ela (07 anos) sabe que tem fibrose cistica, mas claro que ndo
entende tudo como eu e dai, digo a ela, que tem fibrose cistica.
Ela associa a fibrose cistica aos cuidados da medicagdo e
fisioterapia.” (F6, mde)

O medo, a duvida, a inseguranga para conversar sobre a doenca ¢é
mencionado por um pai (F11) quando posterga a conversa sobre o
assunto com o filho:

“(...) se ela (05 anos) perguntar, vou explicar, mas ndo sei o que

vou dizer. Vou deixar esse dia chegar que dai eu penso nisso.”
(F11, pai)

Outras duas maes (F4, F3) referem que conversam com seus
filhos sobre a doenca, porém, a conversa fica centrada no tratamento
médico:

“Eu converso com ele (10 anos) porque viemos para o hospital
com ele e ndo da para esconder. Afinal a gente tem que
conversar sobre ele tomar os remédios e vir aqui. Ele sabe que
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tem uma coisinha no pulmdo que precisa cuidar e se proteger da
gripe e comer bem para ndo ter que internar aqui.” (F2, mde).

“Ele (7anos) participa das consultas e os médicos sempre dizem
que ¢ para ele tomar a medicagdo. Ele ndo pergunta sobre a
fibrose cistica. Dai eu deixo quieto. Ndo sei o que vou dizer se
ele me perguntar.” (F4, mde)

Desta forma, segundo a narrativa de uma mae (F3), a

responsabilidade das informag¢des e comunicagdo sobre a doenga e
tratamento ficam delegados ao médico, dadas as dificuldades de
comunicagdo:

“Ela (12anos) sabe que tem a doenc¢a e o que é a doenga, sabe
também que fomos nos que passamos pra ela. Os médicos
falaram isso pra ela, eles falam isso nas consultas, eles ndo
escondem nada. (...) eles respondem o que ela pergunta, mas ela
ndo pergunta muito, ndo. Na verdade, ndo pergunta nada sobre a
doen¢a.” (F3, mde)

No que diz respeito ao vinculo entre a triade, os familiares

descrevem uma relagdo com a equipe (3.2.5) insatisfatoria e ressentida:

“Mais didalogo é preciso. Ndo incluem nem ele (04 anos) e nem
nos na conversa deles.” (F1, mde)

“(...) eles s6 conversam comigo e ndo explicam muito a ela (07
anos). (...) nos temos que ficar perguntando o porqué disso e o
porqué daquilo. Se a gente ndo pergunta, eles fazem as coisas e
ndo explicam nada.” (F6, mde)

Ainda, nesse sentido, outra mae (F5) também refere sobre o

atendimento:

“Tenho duvidas sobre o transplante do pulmdo (...). O médico
nunca me falou sobre isso. Eu li na internet sobre o transplante.
Ndo sei nada sobre isso, mas poderia ser uma boa pra ela.
Ninguém explica sobre isso.” (F5, mde)

Através da falta de compreensdo sobre a doenga (3.2.6), os

familiares informaram que nem sempre compreendiam o que estava
sendo comunicado pela equipe:

“Falavam que ele tinha uma doenga, mas a gente ndo via nada
de diferente nele. Nao entendiamos direito.” (F2, mde)
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“Eu e o meu marido passamos para ela. Nao por querer, é claro.
Mas ndo sei explicar como acontece, sO sei que os pais passam
para os filhos. E no sangue.” (F3, made)

Ainda no que diz respeito ao vinculo dessa triade, a familia
deposita expectativas em relagdo a equipe de saude (3.2.7) conforme
menciona uma mae:

“Eu pediria mais atengdo para nos. Explicar mais aos pais.
Atengdo para todos os pais que ndo entenderem a doenga. Mais
explicagdo para os pais. Os médicos e os outros conversam entre
eles e ndo explicam, ou entdo, falam e falam e vocé ndo entende
nada. Eles podem nos ajudar mais.” (F1, mde)

Nesse mesmo sentido, outra situacdo € mencionada por uma mae:

“Meu conselho pra equipe é deixar a reunido do inicio do
ambulatério para depois. E s6 reunido e reunido. A gente chega
cedo e tem que esperar a reunido deles acontecer. Por que eles
ndo fazem a reunido outro dia que a gente ndo estd aqui?” (F2,
mde)

Outro ponto de tensd@o comunicativa diz respeito ao despreparo
dos profissionais (3.2.8), descrito abaixo:

“Se ele fica doente trago aqui, pois eu ja perdi dois outros filhos.
Um de 02 meses e outro de 05 meses. Ld na minha cidade nao
explicaram nada. Ndo sabem nada sobre essa doenca. Ja tinha
ouvido falar na doenga por causa de outras criangas la na minha
cidade. Antes dele nascer, quando faleceram os outros, eu ndo
sabia nada de fibrose cistica.” (F5, mde)

“A dificuldade ¢ de conhecimento da doenga na minha cidade.
Eles ndo acreditaram que meu filho tinha fibrose cistica e nem
sabiam que doenga era essa. Dai ligaram para ca para saber se
era verdade (...) (...) mas mesmo assim, conseguir ambuldncia
para vir para cd, nem sempre é facil.” (F6, mde)

A outra dificuldade enunciada pelos entrevistados diz respeito a
estrutura socio-institucional (3.2.9) para o atendimento de saude. Os
familiares apontam que a distancia entre o domicilio e o centro de
referéncia ¢ grande tornando o tratamento dificil:

“Chegamos aqui as 5h da manhd e s6 vamos ser atendidos as 9h
ou 10 horas da manha. E dificil e muito longe e aqui leva muito
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tempo de espera. Estdo para abrir uma coisa de fibrose cistica la
na minha cidade. La ndo tem especialista pelo municipio.” (F9,
mde)

“(...) o ideal seria mudar o tratamento daqui para minha
cidade.” (F10, mae)

Na subcategoria aspectos facilitadores (3.3) sdo apresentadas
situagdes que os familiares entendem como positivas e que auxiliam nos
investimentos e cuidados com a doenga e tratamento da fibrose cistica.

A postura dos profissionais frente as necessidades dos familiares
(3.3.1) ¢ indicada pelos familiares como um facilitador na experiéncia
da doenga:

“(...) o médico conversa muito com ela. Ele é diferente, gosta de
estar dentro da historia e da conversa dela. Ela se retrai se
excluida da consulta médica. O médico homeopata conversa com
ela e ela se sente a vontade.” (F6, mde)

“A nutricionista facilita muito. Ela orienta e da idéias boas. Na
nutri¢do ¢é dada a chance dela participar do tratamento, nem que
seja colocar o agucar na comida.” (F7, mde)

Outro aspecto facilitador mencionado pelos familiares ¢ quando
ha a colaborag¢do da propria crianga (3.3.2) no tratamento:

“(...) ele (02 anos 07 meses) diz que quer tomar o creon, que
quer tomar para crescer. Ele ndo se recusa a tomar o remédio,
toma as medicagoes direitinho.” (F7, mde)

“(...) ele (03 anos) mesmo pede para tomar medicagdo sempre
quando tem que comer. Isso para ele ndo é problema.” (F9, mde)

Nesse mesmo sentido a fala de uma mae expressa algumas
particularidades que chamam a atengao:

“Ela é uma crianga (12 anos) que, se eu esquego, ela lembra da
medicagdo. Ela faz o tratamento direitinho, ndo com o hordario
fixo, mas com perfei¢do. Ela ajuda no tratamento. Ela ja entende
da doenga e sabe que tem que se cuidar. Sabe que se ndo cuidar,
a respiragdo, piora. Depois que ela foi para o oxigénio sabe que
tem que ter mais cuidados”. (F3, mde)

O auxilio da ACAM (3.3.3), Associagdo Catarinense de
Assisténcia ao Mucoviscidotico, que ¢ a associacdo de pais de
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portadores de fibrose cistica em Santa Catarina, é percebido como outro
fator que facilita no tratamento do filho doente.

“A ACAM ajuda muito. Ela orienta e me da seguranga (F5,
mde);

“(...) a ACAM ajuda com medicagdo, eles explicam e colocam-se
a disposicdo para ajudar.” (F7, mde)

Discussao dos dados da categoria 3 - Os dados apresentados
nesta categoria indicam que o tratamento da doenga exigiu dos
familiares atencdo, disponibilidade emocional e tempo para manterem
uma condi¢do estavel para o filho.Os pais ao perceberem a fragilidade
do filho diante da doenga temiam qualquer situa¢do que ameacasse a
vida do filho.

As rotinas do tratamento, somado a evolugdo natural da doenga,
torna a experiéncia e a rotina da familia uma tarefa exigente, pois é uma
rotina caracterizada por visitas sistematicas ao médico, por internagdes
hospitalares para fazer antibioticoterapia e por um tratamento diario que
demanda dedicagdo e tempo faz com que os familiares vivenciem a
doenga com preocupacdo e necessidade de muito controle sobre o filho
doente. O tratamento da doenga exigia que as medicagdes fossem dadas
em horas definidas e controladas para prevenir complicagdes clinicas da
doenga e assegurar o controle da rotina e de todos os cuidados. Somou-
se a isso o medo de ndo conseguir proteger a crianga gerando
preocupacao familiar.

Ainda que os familiares informem conseguir se adaptar ao
esquema terapéutico, o descrevem como sendo um tratamento exigente,
dificil e angustiante com mobilizagdes emocionais como o medo,
fantasias, duvidas e inseguranca.

A sobrecarga do tratamento do filho ficou centralizada na figura
materna, favorecendo o fortalecimento do vinculo mae-filho. Nesse
sentido, as descri¢des das maes sobre o seu desempenho do papel
materno dizem respeito a aspectos positivos de si mesmas, chamando a
atengdo para a tendéncia de autodescrigdes positivas anunciando bom
relacionamento com a crianga, num tratamento, que, segundo as proprias
maes, ¢ exaustivo, rigoroso e exigente. Seria de se esperar que numa
situacdo como essa houvesse a presenga de conflitos familiares
decorrentes da situagdo da doenga e tratamento, principalmente pelo
conhecimento que os pais possuem sobre os beneficios do tratamento e
pela recusa dos filhos em realizd-lo. Porém, as narrativas dos
entrevistados, combinado com o que ndo foi claramente expressado, mas
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sugerido nas entrelinhas, descrevem uma auséncia de conflitos, o que
leva a pensar a uma situacdo relacionada a comportamentos
superprotetores dessas maes para com os filhos, na tentativa de poupa-
los de mais sofrimentos. Pois os muitos, confusos e ambivalentes
sentimentos despertados nos familiares, pelas diversas situagdes
decorrentes da doenga, podem estar afetando negativamente a dindmica
de interagdo de mae/pai-filho. Desta forma, habituadas a uma relagdo de
dependéncia, as mies podem encontrar dificuldade em permitir o
desenvolvimento dos filhos doentes em dire¢do a autonomia e
independéncia conforme mencionado por Winnicott (1982).

Os trés procedimentos mencionados pelos familiares, como
aspectos dificeis do tratamento, a fisioterapia, inalacdo e a
hospitalizacdo referem-se a situacdes muito ameagadoras para as
criangas, uma vez que, segundo Furtado & Lima (2003), a doenga para
elas ¢ um acontecimento que desenvolve sentimentos de medo e
angustia oriundos da dor e dos procedimentos da hospitalizagdo. Para
Lewis & Wolkmar, (1993) esses procedimentos representam para a
crianca invasdo e ataque e as fazem sentir perda da autonomia,
acarretando no aumento dos comportamentos de vinculo e regressao.

Cabe mencionar que essas criangas, os filhos dos entrevistados,
encontram-se na etapa do desenvolvimento corresponde ao periodo pré-
escolar (04, 05 e 06 anos de idade), em que predominam as fantasias e,
ainda, ndo sdo plenamente capazes de pensar logicamente. S80 pequenas
e imaturas para compreender de forma real o que as circundam. Para a
crianca de 04 anos de idade, a inalagdo, pode simbolizar algo que entra
dentro dela. A fisioterapia, para a crianga de 05 anos, ¢ desconfortavel
uma vez que tem que soltar e cuspir a secre¢do das vias aéreas e pulmao.
A hospitalizagdo, para uma crianca de 06 anos de idade, pode suscitar o
medo de ter que ficar internada para sempre e de ser abandonada no
hospital.

Do ponto de vista da crianga, deve-se levar em conta que
procedimentos médicos, restricoes fisicas e doengas de forma geral
tendem a ser sentidos como punigdo, ataque ou retaliacdo por algo que
imaginam ter feito de errado (Aberastury, 1972). A situagdo de
adoecimento, também, tende a levar a crianga a um estado de regressao,
com um retorno a um nivel de funcionamento mais primitivo, no qual as
ansiedades e fantasias se fazem presentes (Oliveira, 1999).

No decorrer das entrevistas, os pais, evitaram abordar qualquer
conflito de ordem pessoal ou familiar demonstrando que todos os
investimentos ficam centralizados no tratamento para garantir a
manutencdo da vida do filho doente. Cabe mencionar que os
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entrevistados apresentaram-se quietos e introspectivos em situagdes que
tinham que fala sobre si. Evitaram relatar nas entrevistas quaisquer
sentimentos e conflitos pessoais e ou familiares, sempre centrando seus
discursos no que se referia diretamente a situagdes praticas do
tratamento do filho. Por um lado, parece ser natural que os familiares
evitem falar sobre a condi¢do de uma doenga que traz sofrimento e
apresenta grave ameaga a vida do filho. Seria comum pensar que se
esquivam de falar sobre a doenga para evitar o confronto com situagdes
de vulnerabilidade e sofrimento, protegendo tanto a criangca como a si
proprios.

Pode-se entender que o fato dos entrevistados exporem seus
problemas e dificuldades pode ser entendido como um sinal de fracasso
como pais. Por outro lado, o siléncio pode sugerir que o enfrentamento e
o manejo dos proprios sentimentos sdo pouco contemplados e
exercitados, ndo havendo espaco e oportunidade para que falem e
pensem sobre suas preocupagdes, medos e dificuldades que estejam
interferindo nos cuidados, no relacionamento com o filho e dinamica
familiar. Tal fato sugere que a énfase sobre a comunicagdo em torno da
doenca e do tratamento estaria centrada nas regras informativas sobre
estes e ndo nos aspectos emocionais envolvidos.

Os entrevistados tendem a pensar que os filhos por serem
imaturos, com pouca idade, ndo compreendem a extensdo da doenca e,
na tentativa de proteger os filhos do sofrimento, acabam omitindo as
informagdes sobre a doenca. Porém pode-se pensar que os familiares
omitem aspectos da doenga por os considerarem densos e de dificil
compreensdo para a crianga, bem como, por serem dificeis para os
proprios pais explicarem. Desta forma as narrativas evidenciam que a
comunica¢do sobre a enfermidade entre crianca-familia fica centrada
nos procedimentos que envolvem o tratamento e¢ sintoma da doenca.
Assim, a comunicagdo, que permitiria a experiéncia do
compartilhamento sobre as dimensdes da doenca através da interacdo
mae/pai-filho, fica empobrecida e comprometida.

Chamou a aten¢do uma narrativa em que o familiar refere que a
crianga (12 anos) ndo pergunta nas consultas e, tampouco os pais
estimulam a comunicagdo, anunciando uma comunicagdo centrada nos
procedimentos que envolvem o tratamento fisico. Considera-se que
responsabilidade pelo tratamento da criangca doente ¢ dos pais, mas
requer a presenca ¢ mediacdo da equipe de saude para auxiliar no
monitoramento e comunicagdo da familia com o filho doente.

Através das narrativas identificou-se um bloqueio comunicativo
na triade familia-crianga-equipe em que os familiares descrevem uma
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relacdo interpessoal empobrecida, insatisfatoria e ressentida com os
profissionais de saide. Em situagdes, em que a equipe de satde ndo
explica, conforme os entrevistados descrevem, a relagdo interpessoal
fica insuficiente, ressentida e com perda na confianga gerando a
sensacdo de desamparo na familia. Uma vez convencionada essa
distancia comunicativo, a mesma pode constituir-se padrio e com
dificuldade em ser modificada.

Quanto a falta de compreensdo sobre a doenga mencionada pelos
pais, ha que se considerar que a experiéncia da maternidade-paternidade
foi vivida em paralelo a comunicagdo do diagnostico precoce, a qual foi
experienciada em meio a uma confusdo de informagdes sobre a doenca
filho e, nesse sentido, as narrativas podem ser entendidas além de uma
dificuldade dos pais em reter as muitas informagdes. Pode-se pensar em
uma situagcdo decorrente de uma tensdo emocional pela da doenga do
filho e/ou pela baixa escolaridade dos pais, e/ou ainda, pela linguagem
pouco acessivel utilizada pela equipe de saide. Nesses casos, é possivel
que as familias nem consigam se comunicar com a equipe de saude
porque nem sabem o que perguntar, ficando em um estado de ignorancia
e paralisia frente a situagdo. A incompreensdo sobre a doenga, somado
ao receio de perguntar sobre o que nao entendem, tende a um
congelamento comunicacional, desencadeando nos familiares um
sentimento de confusdo e desamparo.

O sentimento de ndo pertencimento na relagdo com a equipe de
saude, e por consequéncia, a sensacdo de exclusdo e desamparo ¢
anunciada por uma mae quando menciona que “conversam entre eles e
ndo explicam”. Esta é uma situacdo que demonstra insatisfagdo e
descontentamento sinalizando que a equipe ndo se mostra preparada
para responder as suas exigéncias informativas e afetivas, gerando uma
situacdo que mae—filho ficam de espectadores da comunicagdo. Outro
familiar, ao se referir a reunido de equipe que acontece nas sextas-feiras,
antes do atendimento ambulatorial, anuncia que a forma como a equipe
se organiza tem um peso que afeta o &nimo dos familiares. Segundo este
entrevistado, as criangas e os familiares vém de longe, em mau estado de
satde e ainda necessitam esperar pelo atendimento. Essa ¢ uma situacao
que apresenta a expectativa do familiar sobre um melhor atendimento e
melhor capacidade de empatia por parte dos profissionais.

Os familiares ainda apontam como dificuldade ndo apenas a
distancia comunicativa entre familia-equipe, mas também entre a cidade
de origem ¢ o centro de referéncia tornando o tratamento dificil.

As informagdes fornecidas pelos entrevistados também apontam
para dificuldades que se ferem a uma realidade nacional, em que os



85

filhos sdo acometidos por uma doenca de baixa incidéncia e por isso
pouco conhecida, inclusive por alguns centros de satde, em que o
limitado conhecimento da doenga somado a sua pouca divulgagdo,
diminui a qualidade da assisténcia ao usudrio do servigo de saude
gerando problemas de falta de articulagdo, diagnostico e de
comunicagdo. E uma situagdo que promove a sensagdo de inseguranga e
desamparo.

Quanto aos aspectos facilitadores os entrevistados referem
admiracdo e confianca em profissionais da equipe de saude que
conversam e que permitem a participagdo, tanto do familiar quanto da
crianga nos atendimentos. Segundo eles a disponibilidade e o interesse
dos profissionais pelas particularidades da familia e da crianca sdo
reconhecidos como acolhedoras, uma vez que a relagdo estabelecida
transcende o tratamento médico e auxilia na adaptacdo a situagdo vivida.
As dificuldades enfrentadas por essas familias podem ser minimizadas
quando ocorre a criagdo de um vinculo de confianga entre elas e equipe
de saude (Milbrath, 2011).

Esse tipo de comportamento por parte dos profissionais,
conforme descrito pelos familiares, incentiva e estimula que os
familiares ajudem os filhos a desenvolverem autonomia e
independéncia, através da participagdo dos seus proprios cuidados
(Winnicott, 1982). A situacdo da doenga e todo meio circundante ndo
pode ser sentido apenas como fonte de perigo, sendo necessario que a
equipe encoraje e ajude a crianca-familia a retornar a vida normal,
deixando, aos poucos, de tratar o filho s6 como uma crianga doente.
Segundo Anton & Picinini (2010) é preciso que a crianga com doenga
cronica seja incentivada a aceitar seu tratamento como algo bom e a ter
uma vida semelhante de outras criangas de sua idade.

Chamou a aten¢do a narrativa de alguns entrevistados ao
mencionarem que os filhos ndo apresentam dificuldades nem
contrariedade com o uso da medicagdo o que, de uma forma geral, pode-
se pensar que esta “colaboragdo por parte da crianga” ¢ saudavel e
importante para manutengdo da vida da paciente, no entanto, questiona-
se 0 quanto esta preocupacdo, por parte de criancas de 02—03 anos de
idade, ¢ algo positivo ou denuncia uma sobrecarga emocional das
criangas em virtude do impacto da doenga. Tal fato faz pensar numa
situagdo muito comum, na qual, na tentativa de garantir a adesdo do
paciente, existe a possibilidade de cobrangas por parte dos familiares
e/ou equipe de saude, no sentido de que a crianga participe, se envolva e
se responsabilize desde muito cedo pelo seu tratamento. Nas situagdes
mencionadas, percebeu-se que as criangas encontram-se em idade pré-
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escolar e, nesse caso, é possivel, que tenham uma relagdo satisfatoria
com a doenga e, se adaptem aderindo as rotinas do tratamento, porque
fazem parte das rotinas diarias em casa e estdo habituadas a esses
procedimentos. Esta é uma idade em que elas ainda ndo apresentam
caracteristicas cognitivas desenvolvidas o suficiente para compreender
todo o contexto que envolve a doenga, embora sejam capazes de
estabelecer uma relagdo tranquila com alguns procedimentos do
tratamento, uma vez que convivem desde o nascimento com essas
rotinas terapéuticas.

As criangas em idade pré-escolar apresentam uma sofisticacdo no
uso do pensamento simbdlico e da linguagem, sendo um periodo de
intensa atividade imaginativa em que o mundo de fantasias sobressai em
relacdo a realidade. A crianga nessa fase ¢ capaz de compreender e
expressar sentimentos complexos, como amor, tristeza, mas, apesar
disso, ndo é plenamente capaz de pensar logicamente e compreender
todo o contexto da doenga (Bee, 1997). Ja outras criancas enfermas,
dependendo da etapa do desenvolvimento que se encontram, reagirdo de
forma diferente. Os adolescentes, por exemplo, dada maior maturidade
cognitiva e emocional, apresentam melhores condi¢des para abstrair as
informagdes e poderiam aceitar melhor (ou ndo) os cuidados médico-
hospitalares pelo entendimento que possuem da doenca e da importancia
do tratamento (Anton & Piccinini, 2010; Aberastury, 1972). Ainda
assim, a maturidade do pensamento abstrato s6 é adquirida no final da
adolescéncia.

O que determina o comportamento de uma crianga de 03 anos de
idade ¢é diferente de outra de 12 anos, ou seja, em alguns periodos elas
podem ser muito cooperativas € em outros ndo, mas isso ndo quer dizer
que entendam mais ou menos, o contexto da doenca. Desta forma,
quando o enfermo é uma crianga é preciso focar em questdes como o
momento de vida no qual ela se encontra, levando em consideragdo o
estagio de desenvolvimento psicoldgico (Oliveira & Gomes, 2004;), a
sua relagcdo com a doenca e tratamento, bem como, com seus familiares
e com a equipe de saude multidisciplinar. Essa ¢ uma dimensdo que
necessita ser avaliada e que merece aten¢do devendo sempre ser
investigado sobre o ponto de vista da crianga, dos recursos psicoldgicos
da crianca, da estrutura e dindmica familiar, bem como, do ambiente
social que convive exigindo que todo um contexto a seja analisado
(Castro & Moreno-Jiménez, 2010; Oliveira & Gomes, 2004).

Outra situacdo que chamou atengdo diz respeito a uma
contradicdo presente na fala de um entrevistado quando diz que a filha
“(..) faz o tratamento direitinho, ndo com o horario fixo (...)”.Pois,
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considerando todas as exigéncias do tratamento em fibrose cistica,
entende-se que se o tratamento ndo ¢ com o horario fixo, entdo, ndo ¢
“direitinho”. Dessa forma, fica evidente que a menina nao faz o
tratamento “direitinho” tal qual seria a recomendag@o terapéutica, bem
como, demonstra que a crianga, seja por falta de condigdes
maturacionais ou falta de autonomia-independéncia, ndo demonstra
capacidade para se co-responsabilizar pelo tratamento como seria o
desejo da mae. A mae ainda refere que “Ela ja entende da doencga e sabe
que tem que se cuidar”, o que se pode deduzir € que a crianga identifica
a existéncia da doenga e, inclusive, consegue perceber o prejuizo ao nao
usar a medicagdo. Porém, ainda que, com uma capacidade cognitiva
mais desenvolvida que de uma crianca em idade pré-escolar ou escolar,
ela carece de uma maior capacidade discriminativa, pois ndo apresenta a
razdo estruturada no seu desenvolvimento e, precisa que outras etapas
do seu desenvolvimento sejam cumpridas para poder usar da razao.
Ainda ndo desenvolveu em sua integralidade o pensamento abstrato, o
qual, lhe permitiria cognitivamente compreende e se co-responsabilizar
(com a mae) pela doenga e tratamento. Desta forma, entende-se que ela
nao “faz o tratamento direitinho”, como refere a méae ao anunciar, o que
sugere ser o seu (ou da equipe) desejo. Tal fato leva a pensar que, tanto
os familiares, como a equipe de satide esperam que, com o passar dos
anos, a medida que a experiéncia de ser permanentemente doente va se
tornando clara para a filha/paciente, ela possua maior clareza perceptiva
sobre o seu proprio tratamento. Ou seja, que o filho/paciente ao ir
crescendo, va "participando" e "assumindo" aspectos do tratamento.
Esse é um trabalho “interno” fruto de um amadurecimento que nao ¢
resultado apenas do desenvolvimento ou da passagem do tempo.
Entende-se que desta forma essa ¢ uma situacao que, segundo Oliveira
(2004), quanto mais severa a doenga, menos a crianga ¢ respeitada em
seus avangos na dire¢do a independéncia fisica, uma vez que a questio
da dependéncia ¢ inerente ao acompanhamento médico e
medicamentoso. Pois, mesmo que a menina (12 anos) apresentasse
condi¢do cognitiva correspondente a maturidade, é uma crianga, ¢ ndo
pode ser co-responsavel por este tipo de cuidado (Artigo 17 e
18/ECA).Dessa forma o esquema de atendimento terapéutico deve ter
sempre presente na dimensdo temporal, ainda que seja orientado a
estimular nas criancas um comportamento mais auténomo, rumo a
independéncia e focalizando as conquistas referentes as etapas do
desenvolvimento, porém, respeitando seu desenvolvimento fisico e
emocional (Winnicott, 1982).



88

Pode-se, ainda, pensar sobre o desejo dos pais de que o filho
assuma o tratamento, seja uma possibilidade de negacdo da gravidade e
incurabilidade da doenca. Assim, percebe-se que crescer e se
desenvolver com fibrose cistica é uma experiéncia complexa e particular
para cada individuo, com peculiaridades e particularidades multiplas que
refletem no processo de adaptagdo e no enfrentamento da doenga. Em
outras palavras, depende de multiplas condig¢des contextuais e, nesse
sentido, ndo pode haver generalizagdes e nem precipitagdes.

A ajuda prestada pela ACAM apresenta-se como outro aspecto
facilitador pelos entrevistados. Esta ajuda ocorre desde o diagnostico
inicial e é mencionada pelos familiares como uma expressio de apoio e,
talvez, alivio, pelo fato de encontrarem pessoas que os amparem nas
situagdes dificeis em torno da doenca. As situagdes em que os familiares
verbalizam se sentir “ajudados” pela ACAM, diz respeito a “explicagdes
sobre a doenga”. O sentimento de amparo decorrente do auxilio recebido
pela. ACAM ¢é presente nas falas dos entrevistados. E papel das
associacdes de apoio ao mucoviscidotico minimizar as dificuldades
enfrentadas e viabilizarem o necessario respaldo aos pacientes de fibrose
cistica e seus familiares. (Mota et al., 2009). Segundo Ribeiro (2002),
nos ultimos 30 anos, nenhuma outra doenga mobilizou os familiares de
forma tdo organizada, a ponto de constituirem associacdes de pais na
Europa, nas Américas e inclusive no Brasil, desempenhando um
importante papel na evolucao da fibrose cistica.

Categoria 4 — Ajuda e apoio oferecidos pelas redes sociais e de
suporte social

Nesta categoria sdo apresentadas as relagdes que se destacaram
como significativas fontes de apoio para os familiares auxiliando no
enfrentamento da doenca.

Os entrevistados referem que receberam apoio e ajuda nos
cuidados do filho doente por algumas pessoas da familia (4.1).
Algumas méaes mencionaram que contavam com o apoio dos maridos,
enquanto outras, além destes, contavam com ajuda dos filhos sadios
mais velhos e avos:

“Meu marido ajuda no que pode, mas a tarefa dele é trabalhar e
buscar dinheiro. O resto eu assumo.” (F3, mde)

“Eu fico responsavel pela medica¢do, minhas outras filhas mais
velhas e o meu marido e, os avos, que moram perto ajudam no
que podem. (F2)



89

Segundo os entrevistados o apoio e a ajuda recebida dizem
respeito ao cuidado com a crianga doente (4.1.1), com a administragdo
da medicagdo (4.1.2) e no cuidado com os outros filhos (4.1.3):

“(...) a minha irma, que é a dinda dele, me ajuda muito.
Enquanto eu saio para trabalhar ela fica com ele e com o meu
outro filho.” (F7, mde)

“O meu filho mais velho ajuda no tratamento dele na fisioterapia
e na inalagdo”. (F4, mde)

Os familiares referem que a ajuda e apoio entre os pais de outras
criancas com fibrose cistica (4.2), atendidas no mesmo cetro de
referéncia, ¢ considerado como algo muito importante, uma vez que
compartilhar informagoes e experiéncias (4.2.1) permite o encontro e
troca com outras pessoas que possuem as mesmas vivéncias:

“Seria bom reunir todos os pais e informar mais. Ter mais
contato com outros pais e compartilhar o que eu passei e contar
como ele estd hoje.” (F1, mde)

Quando questionados sobre o que gostariam de conversar com
outros familiares mencionaram o desejo de aconselhar os pais a serem
fortes (4.2.2), seguir o tratamento corretamente (4.2.3) e cuidar da
crianga (4.2.4):

“Que levem o tratamento a sério e que sigam os hordrios, pois
temos que ter consciéncia da doenga e dos cuidados. Ter
responsabilidade e ser corretos.” (F6, mde)

“Ele estd bem, mas temos que cuidar bem dele e que ndo da para
vacilar e parar porque é uma doenga que ndo tem cura. Nunca
deixar de fazer o tratamento certinho. E a vida deles que estd em
jogo” (F4, mde)

A subcategoria apoio de profissionais de educacio (4.3)
demonstra o auxilio da creche e escola (4.3.1) que os familiares
recebem e que contribui na manutengdo do tratamento do filho. Os pais
informam que o apoio por parte dos educadores acontece através dos
cuidados com a medicacéo:

“Os profissionais da creche e ajudam com a medicagdo.” (F1,
mde)
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“Na escola eles ajudam a lembrar que tem que tomar a enzima.
Falamos com a professora, explicamos tudo e ela ajuda ele a
lembrar da enzima.” (F4, mde)

Na subcategoria apoio pelas pessoas da comunidade (4.4) os
familiares referem sobre o apoio dos vizinhos (4.4.1) e secretaria de
saude (4.4.2):

“(...) agora sdo os vizinhos que me ajudam quando podem. Se eu
ndo consigo ir no supermercado ou, entdo, pagar uma conta, um
vizinho me ajuda porque sabe que estou as voltas com ele.
Moramos com pessoas estranhas em volta, sabe?! Mas sdo as
pessoas que nos ajudam. Sdo minha familia agora.” (F10, mde)

Abaixo outra mae (F3) comenta sobre a relagdo de conflito
estabelecida com o servigo de satide da sua comunidade de origem, uma
relacdo marcada pelo desamparo dificultando o estabelecimento de
vinculo e confianca. Mas pela manutencao da vida da filha, a mae busca
“no fundo do seu desamparo” uma esperanca, se langa no desafio e
consegue a ajuda necessaria:

“(...) ndo foi facil conseguir o beneficio para ela (...). Na cidade
onde moro o posto de saude ndo consegue ajudar em nada. Tive
que pedir para a ACAM e me ajudar a buscar o beneficio que ela
tinha direito. (...) na saude ndo tem o que piorar porque pior do
que estd ndo fica.” (F3)

Discussao dos dados da categoria 4 — Nesta categoria os
entrevistados informam que marido, filhos, pais, professores, vizinhos e
a ACAM sido os contatos que se constituiram como aliados importantes
no enfrentamento da doenga, bem como na superagdo das dificuldades,
permitindo o estabelecimento de relagdes significativas que resultam na
melhoria da qualidade de suas vidas.

No ambulatério, o convivio com outros familiares que vivem a
mesma situag¢do, permitiu que se constituissem grupos informais, que
além de oportunizar trocas de informagdes e experiéncias, permite criar
vinculos com outros pais, através da cumplicidade estabelecida. Lutar
pela sobrevivéncia do filho significa para eles, explorar todas as
possibilidades de se unir com outras familias em situacdes semelhantes
e compartilhar as dificuldades e conquistas. A busca por pessoas que
vivenciam a mesma situacdo permite que compartilhem das mesmas
experiéncias relacionadas a doenga e socializacdo, os familiares se
identificam e passam a ser iguais aos seus pares. Esse ¢ um apoio
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importante, pois permite a troca de experiéncias relacionadas a doenca,
as estratégias de enfrentamento e a socializagdo (Pizzignaco, 2006).

Os familiares deixam bem claro que é preciso levar o tratamento
a risca e a sério diante de uma doenca ainda sem cura e de prognostico
fatal. O tratamento ¢ a unica condigdo que permite a manutencdo da vida
do filho e a sua negac¢do e o descuido podem ser fatais.

Desta forma, a ajuda e o apoio de outras pessoas, além de gerar
alivio e satisfag@o, ¢ um caminho possivel e necessario para manter a
vida do filho, para tanto é preciso que confiem e aceitem o
envolvimento de terceiros.

A participacdo de outras pessoas no tratamento do filho ¢ uma
situacdo que abre espaco para os familiares dividir as suas limitacdes e
impoténcias, bem como para ganhar forga e seguir com 0s investimentos
na manutencdo da vida do filho. Tais dados coadunam-se a Moré
(2005), quando aponta as redes pessoais significativas, como uma
abertura para ajuda e apoio, ampliando as possibilidades de cuidado e
responsabilidade, principalmente quando os recursos se tornam
insuficientes para solucionar um problema.

Sintese da dimensao I - A familia no processo de tratamento
da crianca com fibrose cistica

Este ¢ o momento de significar as experiéncias dos familiares e
iniciar uma analise sobre as vivéncias do processo de tratamento da
crianga com fibrose cistica.

As narrativas e descri¢cdes dos familiares entrevistados indicaram
uma experiéncia conturbada em vdrias situagdes: no diagnéstico, no
tratamento ¢ na adaptaciio a rotina. Ainda que, de forma geral, todos
tenham descrito uma experiéncia dificil, a forma como cada um deles se
expressou estd intimamente relacionado com suas caracteristicas
pessoais, com suas necessidades e capacidades.

O diagnostico da doencga teve um forte impacto ao se depararem
com uma situagdo inesperada e ndo-planecjada a qual teriam que
conviver para o resto de suas vidas por se tratar de uma doenga sem cura
e fatal. A dimensdo genética, o significado da doenca e transmissdo da
doenga, foi um ponto que mobilizou com a presenca de sentimentos de
culpa, ftristeza, fracasso e impoténcia. Este foi um momento de
perplexidade cujas falas pareciam estancar para a vida. Nesse contexto a
doenga invade e altera tudo. Susto, confusdo, medo e a angustia, frente a
uma doenga desconhecida, ¢ uma constelagdo que evoca vulnerabilidade
e o desamparo.
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Inicialmente ndo sabiam como administrar a situagdo, pois ndo
conheciam a doenga, suas consequéncias, o tratamento e ndo sabiam se
conseguiriam cuidar do filho doente. Nao sabiam como agir porque nao
tinham conhecimento sobre a doenga e, diante do desafio de nao saber
nada, ficavam apenas com receptor, sem saber como intervir. Relataram
que a medida que o tempo passava foram convivendo, aprendendo a
lidar com a situacdo da doenga, seus medos, compreendendo e se
adaptando a uma rotina didria com medicamentos e a procedimentos
terapéuticos sistematicos, rigorosos, que exigem controle, tempo e
energia. Em resumo, relataram a experiéncia de um tratamento dificil.

Os familiares mostraram-se conscientes de que necessitam seguir
o tratamento médico a risca para que a doenga ndo se agrave. No
entanto, do mesmo modo que reconheciam estas dificuldades, também
reconheciam a constante ameaca de morte a que os filhos estdo
submetidos se ndo cumprirem as recomendacdes médicas. Esta ¢ uma
situagdo, um paradoxo, que ¢é preciso saber e nio saber a0 mesmo
tempo. Saber sobre a provavel mortalidade do filho doente para poder
cuida-lo ndo correndo riscos e ndo saber para poder viver dando conta
das outras tarefas humana.

A idéia que os familiares possuem sobre o tratamento ¢ de que o
mesmo ¢ muito intensivo, rigoroso e para toda a vida. A vida do filho
estd relacionada a forma como procedem com o tratamento,
apresentando-se fundamentais uma vez s@o eles que monitoram
totalmente o tratamento dos filhos. Qualquer descuido pode ser
inevitavel. Entretanto, a sobrecarga do tratamento do filho ficou aos
cuidados da mae. Ela é quem assumiu o papel de cuidadora ndo
compartilhando a responsabilidade com os demais membros da familia.
Dado o forte vinculo estabelecido entre mde-filho apareceram
comportamentos superprotetores associados a uma tentativa de protecdo
ou compensacao pelo sofrimento vivido.

Além das preocupagdes que todos os familiares apresentam em
relacdo aos filhos existem outras preocupacgdes adicionais, como as
frequentes visitas aos profissionais da saude, ao cumprimento do
tratamento medicamentoso e fisioterdpico e a prevencdo de
complicagdes da doenca. A manutencdo do tratamento dos filhos nas
condi¢des necessarias requer dos pais uma conduta disciplinada e de
obediéncia as prescricdes médicas. Um filho com fibrose cistica solicita
o encontro com a realidade para compreender que esta ¢ uma condi¢do
para sempre. Desta forma os familiares deixam claro que lutar contra a
doencga ¢ um desafio constante.
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Ainda que tenham se adaptado a rotina, deparar-se com a
realidade da doenca ¢ uma tarefa muito dificil, pois a morte é mais
proxima para esses filhos fazendo com que o medo faga parte do seu
cotidiano. Os cuidados constantes aos quais necessitam investir nao
revertera na cura da doenga, fato que possivelmente seja muito dificil e
doloroso de ser encarado por esses pais. Os filhos sempre estardo de
uma forma ou de outra, dependendo de seus cuidados, num esfor¢o que
exige o tempo todo, o desenvolvimento de uma relagdo com a presenca
do desenvolvimento de dependéncia versus independéncia (Winnicott,
1982). A autonomia decorrente do crescimento fisico e psicoldgico do
filho estd diretamente associada a impossibilidade de assumi-las uma
vez que necessita uma dependéncia do filho ao tratamento e aos
cuidados de alguém. Fato que remete a Oliveira & Gomes (2004),
quando referem que a falta de sincronia entre autonomia e a
dependéncia ¢ inevitavel em casos de doencga cronica.

A enfermidade do filho, a necessidade de um tratamento diario,
dificil e que ocupa tempo demasiado, dificulta muitos aspectos da vida
familiar e as suas relacdes sociais. Porém, os familiares evidenciam que
ndo ha outro caminho sendo cumprir o tratamento da vida do filho
mesmo com todas as modificagdes na rotina e dinamica familiar. Pois
manter a enfermidade sob controle significa abrir mao de projetos de
vida, do cuidado dos outros filhos e de outras relagdes sociais.

A forca para enfrentar as dificuldades vem pela possibilidade de
dar ao filho oportunidade de vida, ndo importando quanto dure esta vida.
Qual seja a motivagdo, para levar adiante o tratamento dos filhos, estes
familiares, principalmente as maes, sentem-se exigidas em energia,
empenho, animo e coragem.

Cabe mencionar que o Unico momento que os familiares
demonstraram alguma descrenga foi somente no periodo do recebimento
do diagnostico, quando as mobilizagdes frente a realidade da situagdo,
sucumbiram e transformaram-se em um forte desejo de lutar fazendo da
luta pela saude dos filhos o sentido das suas vidas. Mesmo com a perda
da seguranca seguem demandando, pulsando, gerando atividade e
movimento, propiciando o desenvolvimento e a continuidade da vida.

Com o tempo, as maes principalmente, passaram a depositar em
si proprias a responsabilidade pelo poder da manutengdo da vida dos
filhos. Mas, a0 mesmo tempo, que informam conseguir dar conta de
toda sobrecarga, num esfor¢o irrestrito a0 mesmo tempo, também
anunciam o qudo solitarias, sem energia ¢ desamparadas se sentem
frente aos desafios impostos para manter o tratamento e as condigdes da
vida do filho.
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Por outro lado, se a perplexidade frente a doenga paralisa,
também surgem desafios para que se criem novas perspectivas para
viver. Na base de toda esta situacdo estd percepcdo sobre a finitude do
filho potencializada pela doenga, e desta forma, a impoténcia, o
desamparo ¢ uma demanda para cuidados emocionais que solicitam e
permite o caminho para a alteridade. A dependéncia ao tratamento ¢ a
manutengdo da vida do filho exigiu aproximacdo com a equipe de
profissionais, bem como, aos familiares, vizinhos, associa¢do de pais e
escola atuando em direg@o ao outro na busca de amparo.

Para compensar as proprias deficiéncias e limitagdes precisam
aceitar ajuda e apoio, pois ¢ na relagdo com o outro que terdo a
possibilidade de se reconstruir permitindo a cada um, em meio a todo
esse caos, se inventar ou se reinventar de forma unica e original tecendo
sua historia singular, para conviver com a idéia de mortalidade e finitude
do filho sem que essa idéia ameace o prazer de desfrutar da vida. O
sentido dado a partir das entrevistas é sobre a vida, ou seja, o desejo pela
vida impede as maes, os familiares, de abandonarem-se a dor, pois a
vida pulsa intensamente.

A fibrose cistica, o tratamento, ¢ as praticas de adesdo ao
tratamento do filho foram descritas por esses familiares com o sendo
uma experiéncia vivida com desamparo ainda que consigam fazer
investimentos na vida. Tal condi¢ao solicita a aten¢do dos profissionais
da equipe de satde multidisciplinar, pois sdo eles que poderdo acolher, a
partir de diferentes perspectivas, a complexidade das demandas
anunciadas pela familia.

6.2 DIMENSAO II - A EQUIPE DE SAUDE MULTIDISCIPLINAR
NO PROCESSO DE TRATAMENTO DA CRIANCA COM
FIBROSE CISTICA

Esta dimensdo contempla como a equipe de satde vivencia o
processo de tratamento da fibrose cistica no contexto que envolve a
crianga enferma e sua familia. Inicialmente, os dados sdo apresentados e
analisados e, ao final de cada categoria, foi realizada a discussdo dos
dados com a produgdo cientifica consultada.

Categoria 1 — A comunicac¢io do diagnéstico
Esta categoria descreve sobre os aspectos comunicativos em

torno do diagndstico e tratamento da fibrose cistica presentes na relacdo
equipe de saude-crianga-familia.
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Segundo os depoimentos dos entrevistados, na maioria das vezes,
a comunicacdo do diagnostico para a familia (1.1) ¢ dada aos pais a
partir da Triagem Neonatal pelo teste do pezinho:

“Como a maioria das criangas, ainda é bebé, o diagnostico é
dado aos pais (...).” (P1, medicina)

7

O foco dessa comunicagdo é centrado sobre a patologia, o
tratamento e o prognostico (1.1.1):

“E explicado toda a patologia, o tratamento e o prognéstico.”
(P2, medicina)

A comunicagdo do diagnoéstico fica sobre a responsabilidade de
um médico da equipe em que os profissionais procuram fazer de forma
clara e acolhedora (1.1.2):

“Um médico da equipe conversa com os responsaveis,
geralmente os pais, e explica sobre a doenga, de forma simples,
mas clara, tentando na medida do possivel esclarecer as duvidas
que eles venham a ter. (P6, medicina)”

“(...) procuramos fazer primeiramente o acolhimento e mostrar a
eles que ndo estdo sozinhos nesta luta, pois terdo apoio de uma
equipe comprometida com eles e a crianga.” (P9, enfermagem)

Nesse sentido um entrevistado (P3) menciona cuidado e
preocupagdo com as informagoes transmitidas (1.1.3) aos familiares:

“Procuramos mostrar que, apesar da falta de um tratamento
curativo, existe um tratamento que permite dar uma qualidade de
vida bem melhor do que se o tratamento ndo for feito e que o
entendimento e a cooperagdo de toda familia é fundamental para
o0 sucesso deste tratamento. (...) é informado que a crianga sera
acompanhada por uma equipe multidisciplinar.” (P3, medicina)

Outro entrevistado (P7) menciona preocupagdo em oferecer
informagdes que proponham esperanca e qualidade de vida:

“Antes era um conceito de doenga que acabava, era o fim. Hoje
é diferente. Consigo ver a fibrose cistica como doenga crénica,
ou seja, que ainda ndo tem cura, mas é tratdavel e que pode se
ofertar qualidade de vida aos pacientes. E preciso passar de uma
visdo fatalista para visdo de muita esperanga e isso precisa ser
dito para os pais” (P7, medicina)
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Um entrevistado menciona que existe a participagdo e auxilio das
demais categorias profissionais em relagdo ao momento pos-
diagndstico:

“Toda equipe tem o compromisso de informar sobre a doenga de
uma forma mais tranquila.” (P9, enfermagem)

Outro profissional (P8) menciona a necessidade de cuidados na
comunicacdo do diagnéstico com uma linguagem acessivel (1.1.4)
utilizada entre equipe-familia:

“Procuramos tratar com a familia numa linguagem simples e
que todos possam falar a mesma linguagem. E necessdria a
linguagem simples. Quando se tira duvidas, as familias entendem
melhor e ndo criam fantasias. As fantasias travam e paralisam o
tratamento.” (P8, assisténcia social)

Quanto a comunicacdo do diagndstico para a crianga (1.2), os
entrevistados informam cuidados quanto a capacidade de compreensdo
cognitiva (1.2.1) da crianca e quanto aos cuidados necessarios para o
tratamento (1.2.2):

“Normalmente o diagnostico para a crianga é dado junto com a
familia e o tipo de informagado vai depender principalmente da
sua idade (...). (...) tentamos esclarecer e informar a crianga
conforme o seu amadurecimento e entendimento.” (P3.
medicina)

O momento adequado para conversar sobre o diagnostico com a
crianca, sua maturidade cognitiva e emocional, ¢ uma preocupacio
mencionada por um profissional:

“Nos conversamos com a crianga assim que haja possibilidade
de entendimento dela, mas acho que precisamos ter mais
assessoria sobre isso. Esse sempre é um ponto dificil, ou seja, o
que conversar com a crian¢a.” (P1, medicina)

Nesse mesmo sentido, outro profissional refere quanto a
comunicacao do diagndstico:

“(...) com o tempo informamos a crian¢a sobre a doenga e da
importancia dela se cuidar, principalmente se ela ja consegue ter
o entendimento. Isso pode ser iniciado ja na fase pré-escolar.”
(P9, enfermagem)
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Ainda sobre a comunica¢do do diagndstico um entrevistado
comenta:

“E fundamental que a crianca, de acordo com sua faixa etdria,
desenvolvimento emocional e cognitivo, conhega sobre a sua
doenga e a importdncia de seu tratamento. (P12, psicologia)”

Discussao dos dados da categoria 1 - Os achados nessa
categoria informam que a comunicagdo do diagnostico, seja para a
familia como para a crianga, ndo ¢ uma situa¢do considerada facil para
os profissionais da equipe, uma vez que assume uma caracteristica
paradoxal, pois além da ma noticia de que a doenca ¢é incuravel, existe a
boa noticia de que a doenca pode ser tratada. E uma situagio que
mobiliza dificuldades e exige do comunicador um manejo adequado da
informacdo. Para Bury (2001), a forma como esta informagdo ¢
transmitida interfere diretamente na relacdo entre crianca-familia
refletindo na adesdo ao tratamento. Desta forma, segundo Gouveia et al.
(2011),num processo de comunicagdo como este, ¢ fundamental saber
como, quando e onde transmitir as mas noticias, exigindo do
profissional sensibilidade e experiéncia, bem como, atencdo as reagdes
emocionais dos familiares.

Um entrevistado alerta para a necessidade de uma comunicagio
com os familiares com o uso de uma linguagem mais simples, € nesta
situagdo, coaduna-se Tapajos (2007) ao mencionar que diante da
dificuldade da comunicacdo de noticias ruins ndo ¢é incomum oS
profissionais sentirem-se tentados a substituir palavras gerando confusao
na comunica¢do com o uso de eufemismos e palavras técnicas que ndo
apresentam o mesmo significado, ou ndo apresentem significado algum,
para a crianga-familia.

A essas dificuldades comunicacionais, Bittencourt (2013)
menciona que, muitas vezes, a comunicagdo é percebida como uma agio
secundaria e ndo como atividade prépria do exercicio profissional, ou
seja, quando o didlogo muitas vezes passa a ser encarado como um
desperdicio de tempo por parte de algumas das categorias profissionais.
Dessa forma, a possibilidade de um efetivo didlogo entre profissionais
de satde e familiares encontra-se relacionada a forma como esses
profissionais conduzirdo sua linguagem e as informagdes. Em situagdes
em que os pais ndo conseguem compreender o quadro clinico do filho
doente, Afonso (2015), refere que ¢é preciso atentar-se para o fato de que
uma melhor comunicacdo ndo se restringe apenas na veiculagdo de
informagdes relevantes e corretas, ela exige compreensdo por parte dos
envolvidos.
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Quanto a comunicagdo do diagnéstico para a crianga, o0S
entrevistados informam dificuldades sobre o melhor momento a ser
conversado com a crianga, o que significa que a comunicacdo direta com
ela sobre o assunto acaba ndo sendo priorizada nos atendimentos.
Entende-se que na tentativa de proteger a crianga de noticias
desagradaveis e o receio de precipitar reacdes emocionais, a equipe,
acaba ndo sabendo lidar com informagdes para a crianga. Segundo
Perosa & Ranzani (2008), as criangas sdo frequentemente, excluidas das
explicagdes sobre sua condigdo de saude, uma vez que os profissionais
consideram que elas ndo possuem habilidades cognitivas e
conhecimentos especificos para compreender tais explicagdes.
Entretanto, contraditoriamente, as criangas participam junto com os
familiares no momento das consultas, escutando o que é dito e tirando
suas proprias interpretacdes e conclusdes sobre a sua doenca e o
tratamento e como consequéncia podendo surgir um enfrentamento
fantasiado dificulta o seguimento do tratamento.

Conforme Giacomazzi et al., (2005) esta é uma situagdo em que é
preciso considerar que as habilidades intelectuais e psicossociais das
criancas amadurecem, e desta forma elas se tornam cada vez mais
capazes de comunicar e participar do seu tratamento de satde, porém,
para Perosa & Gabarra (2004), também ha que se considerar uma série
de outros fatores, como a experiéncia da crianga com a doenga, o grau
de escolaridade e a fase de desenvolvimento em que se encontra, bem
como o contexto social e familiar que se encontra. Oliveira & Gomes
(2004) atentam ainda que a ndo inclusdo do paciente numa comunica¢ao
formal sobre a doenca o coloca na condigdo de espectador do secu
proprio desenvolvimento. Desta forma a comunicagdo do diagnostico ¢é
um momento que exige por parte de toda equipe conhecimento,
habilidade, sensibilidade e cautela.

Categoria 2 - Repercussdes do diagndstico e tratamento

Esta categoria descreve a percep¢do dos profissionais sobre os
efeitos da comunicagdo do diagndstico e do tratamento para a familia e
para a crianga.

Os entrevistados informam para familia (2.1) o diagnéstico e
tratamento da doenga causam impacto emocional e com alteragcdes na
rotina familiar. Quanto ao impacto emocional (2.1.1) referem:
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“E muito grande a dificuldade de aceitagio do diagnéstico e

gera muita resisténcia na aceita¢do do progndstico da doenga.”

(P2, medicina)

“(...) causa sentimentos de culpa, impoténcia, falta de esperanga

e perspectiva de vida.” (P3, medicina)

Os profissionais identificam, ainda, que os cuidados exigidos pelo
tratamento da doenga interferem no vinculo crianca-familia e afetam nas
praticas educativas da crianga:

“(...) muitas vezes, observei a superprote¢do como compensagao
emocional pela crianga ter a doen¢a ou a falta de limites em sua
educagdo.” (P12, psicologia)

Os entrevistados referem perceber a presenca de mudangas na
rotina familiar (2.1.2):

“E demais a rotina da familia, que ainda tem outros filhos e,
ainda, tem que administrar o tratamento.” (P7, medicina)

“E uma rotina exaustiva junto com toda a rotina familiar. A
fibrose cistica ¢ uma parte da vida da pessoa e, nem sempre, é
facil conciliar a vida, os projetos com o tratamento.” (P8,

assisténcia social)

Os entrevistados (P7 e P8) informam que a dindmica ¢ a
organizacdo da familia fica comprometida pela rotina dos cuidados
exigidos pelo tratamento da doenga e referem, ainda, que a compreensdo
do diagnostico ocorre a longo prazo (2.1.3):

“Observo que o diagnostico so fica sedimentado com o passar do
tempo, em consultas posteriores, com a troca de informagdo com
outros pais, em conversas com outros membros da equipe.” (P6,
medicina)

“Com o tempo se organizam em torno do tratamento e rotinas.
Cada um tem seu tempo, que pode ser de 01 més a 01 ano. Cada
familia tem seu tempo e sua dindmica.” (P8, assisténcia social)

Os entrevistados informam que, para a crianca (2.2), a doenga
apresenta modificacdes em seu cotidiano dada a rotina do tratamento
(2.2.1):

“A crianga tem toda sua vida feita em torno da doeng¢a o que
leva muitas vezes a varias dificuldades.” (P3, medicina)
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Um profissional refere que os prejuizos dizem respeito a

dependéncia familiar (2.2.2) e a limitag¢do de atividades relacionadas a
infancia (2.2.3):

“A rotina e o tratamento geram uma dependéncia familiar,
dificuldades na escola, comprometimento do desenvolvimento
como crianga, sendo for¢ada a pular etapas da sua vida.” (P3,
medicina)

Ainda nesse sentido outro profissional refere sobre prejuizo na
socializacdo (2.2.4) e na autoestima (2.2.5):

I

0 contexto escolar, por sua vez, estas criangas podem sentir-
se diferentes ou mesmo excluidas devido as diferencas em
relagdo as outras criangas. Elas tem tosse caracteristica, o fato
de ter de tomar enzimas, de ter de se ausentar para fazer
fisioterapia e etc. A crianga, neste sentido, pode ir crescendo e
ter sua autoestima e autoimagem prejudicadas.” (P12,
psicologia)

Segundo os profissionais a crianga doente ¢ obrigada a viver em
uma rotina que impdem limitagdes necessitado de supervisdo e cuidado,
interrupcao das atividades cotidianas devido as internagdes hospitalares:

“As rotinas didrias envolvem fisioterapia, nebulizagées,
alimentagdo hipercalorica e hiperproteica, reposi¢do enzimdtica
em casa e fora de casa, internagoes prolongadas de 15 dias no
minimo e para alguns é mais dificil por que as internagées sdo
mais frequentes.” (P11, nutri¢do)

Discussao dos dados da categoria 2 - Os dados dessa categoria
informam que segundo a percepcdo da equipe de satde, o diagnostico e
o tratamento indicados apresentam repercussdes psicossociais tanto para
a crianga como para seus familiares.

Os entrevistados identificam a presenca de alteragdo na rotina
familiar e reagdes emocionais nos familiares como sentimentos de culpa,
impoténcia, resisténcia, dificuldade de aceitacdo do diagnéstico. Quando
o doente na familia é a crianga, Tetelbom et al. (1993), referem que o
impacto emocional vivido por seu integrantes ¢ devastador, pois eles
nao esperam que o diagnostico seja grave e incuravel.

Conforme as descri¢des dos entrevistados, os cuidados e rotinas
exigidas pelo tratamento da doencga interferem na dinamica familiar no
que diz respeito ao vinculo crianga-familia, forte dependéncia da crianga
e interferéncia nas praticas educativas. Relatam ainda, que as criangas
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apresentam dificuldades na autoestima, autoimagem, com prejuizos na
escola, na socializacdo e nas atividades relacionadas a infancia. Estas
sdo informagdes sintonizam com a literatura (Pizignacco, 2006 et al.;
Vieira & Lima, 2002) uma vez que as criangas com fibrose cistica tém
seu cotidiano modificado pelas frequentes hospitalizagdes, pelos limites
ditados pela doenga e tratamento, ocasionando prejuizos emocionais
com consequéncias, especialmente, no processo de escolarizacdo. As
criangas na condi¢cdo de paciente passam a ter novas incumbéncias,
modificando habitos, aprendendo como fazer o regime de tratamento,
conhecendo a doenga e aprendendo a lidar com seus incémodos fisicos.
Além disso, também, precisam aprender a lidar, com as perdas nas
relagdes sociais e com a perda da capacidade fisica para as atividades,
principalmente as de lazer.

Categoria 3 - Praticas de Adesdo ao tratamento

Esta categoria apresenta a percep¢do dos profissionais de satude
sobre o conceito de adesdo ao tratamento, sobre a rotina e cuidados com
crianga-familia, a comunicagdo entre equipe de satde-crianga-familia,
bem como, sobre as facilidades e dificuldades que os profissionais
encontram na realizag@o das praticas do tratamento da doenca.

A subcategoria adesdo ao tratamento (3.1) descreve como a
equipe compreende este conceito no exercicio das praticas que
envolvem a doenga e tratamento da fibrose cistica. Abaixo um dos
entrevistados menciona sobre a compreensdo de adesdo ao tratamento
(3.1.1):

“E entender, aceitar e incorporar as recomendagoes do
tratamento como habitos do dia a dia.” (P11, nutri¢do)

“(...)pelo verdadeiro entendimento por parte destes (familia) do
que ¢ a doenga e o porqué da necessidade de todo este
tratamento.” (P3, medicina)

Segundo as narrativas de dois entrevistados (P7, P8) a adesdo é
caracterizada como uma colaboragdo entre o paciente e a equipe, num
trabalho que envolve vinculo e conscientizagdo (3.1.2) entre as partes
envolvidas para conseguir o sucesso terapéutico:

“Adesdo ao tratamento depende de vinculo e a equipe precisa de
consciéncia da relagdo familia-equipe em torno da doenga. (...).
A familia s6 adere quando faz sentido.” (P7, medicina)
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“Comega pelo atendimento dos profissionais, ou seja, da equipe
a familia. No atendimento dos profissionais/equipe, quando o
familiar se sente a vontade com profissional, tira as duvidas
refaz as perguntas, colocar informagdes incessantemente, ter
chance de elaborar as informagées.” (P8, assisténcia social)

Na subcategoria aspectos facilitadores (3.2) os entrevistados
informam sobre as situagdes que auxiliam e colaboram nas praticas do
tratamento. Dois entrevistados mencionam que de uma forma geral séo
poucas as facilidades (3.2.1) encontradas no tratamento:

“Sdo poucas as facilidades. Somente nos casos muito leves de
apresentagdo da doenga.” (P1, medicina)

“Facilidades sdo poucas, pois apesar de todo suporte dado pelos
profissionais dessa equipe e pela ACAM, o tratamento em si
exige muito de todos.” (P9, enfermagem)

Ainda que os entrevistados mencionem que sejam poucas as
facilidades encontradas no tratamento um profissional aponta o
envolvimento da familia (3.2.2) uma facilidade no tratamento:

“(...) a abertura e empatia de alguns pais, que mesmo com
muitas dificuldades, estdo preocupados e dispostos a aprender.”
(P6, medicina)

A colaboracgdo da crianca (3.2.3) também ¢é mencionada como
um ponto facilitador no tratamento:

“Acredito que com o crescimento dessa crianca, em que ela
mesma possa fazer o auto cuidado, o tratamento se torne mais
facil, mas para isso, essa familia tem que se muito disciplinada.’
(P9, enfermagem)

]

Segundo os entrevistados a cooperacdo da crianga auxilia como
um facilitador no atendimento, mas requer uma boa interacdo equipe-
familia devido a relagdo de dependéncia entre crian¢a-familia conforme
mencionado por um entrevistado (P12):

“(...) a_forma como a familia aceita a figura do psicologo tem
papel fundamental na forma como a crian¢a ira também nos
perceber, tornando o trabalho menos ou mais efetivo. Sem a
permissdo dos pais quanto ao nosso trabalho, ndo ha como ele
acontecer.” (P12, psicologia)
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E quando questionados sobre a relagdo entre familia e equipe
(3.2.4) dois profissionais mencionam:

“Habitualmente tenho uma boa relagdo no ambulatorio e
acredito que consigo estabelecer um bom contato com eles.” (P6,
medicina)

“Acho que tenho um bom relacionamento com os pais, mas isto
ndo quer dizer que consigo transmitir tudo que desejo ou que
consigo me fazer entender. De qualquer forma tento sempre
deixar os pais bem a vontade, mantendo um didlogo no mesmo
patamar.” (P 3, medicina)

Nesse sentido a fala de um profissional atenta para possiveis
conflitos comunicacionais:

“E necessdrio tratar a familia numa linguagem simples e que
todos possam falar a mesma linguagem. E necessdria a
linguagem simples. O paciente precisa ser acolhido pelo
profissional. No momento do atendimento deve ter ateng¢do
exclusiva, por exemplo, o profissional ndo deve ficar atendendo
celular na consulta.” (P8, assisténcia social)

Ainda sobre a relacdo familia e equipe (3.2.4) o mesmo
entrevistado aponta para uma situagdo que chama a atengao:

“Os pais ndo percebem a equipe como um todo. Percebem a
pessoa do profissional, vinculos diferentes com cada
profissional. As preferéncias e queixas sdo relatadas.” (PS,
assisténcia social)

O trabalho em equipe multidisciplinar (3.2.5) ¢ considerado
como uma pratica facilitadora pelos entrevistados:

“O fato de ser uma doenga conhecida pela equipe e pela mesma
ser uma equipe multidisciplinar experiente, facilita muito o
tratamento.” (P3, medicina)

“Essa doenga é complexa e exige trocas de experiéncia e olhar
plural e aqui isso é possivel.” (P7, medicina)

Um profissional apresenta duas visdes diversificadas sobre as
praticas de tratamento realizado pela equipe:

“As informagoes e medidas de tratamento sdo diversificadas e
complexas. Os cuidados podem ser divididos em fisiopatologiada
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fibrose cistica e cuidados psicossociais da fibrose cistica. A
abordagem da fisiopatologia envolve suporte nutricional,
fisioterapia respiratoria e antibioticoterapia. Ja os cuidados
psicossociais envolvem suporte psicologico ao paciente e aos
familiares e acompanhamento de assistentes sociais.” (P35,
medicina)

Os entrevistados mencionam a parceria com a Associag¢do de Pais
- ACAM (3.2.6), como outra facilidade encontrada nas praticas do
tratamento da doenca:

“(...) a ACAM tem um papel fundamental na complementagdo
destas necessidades que, apesar de todas as dificuldades,
consegue ser uma entidade atuante e fundamental no tratamento
e na vida dos pacientes.” (P3, medicina)

“A presenga de associagoes como a ACAM permite a sequéncia
do tratamento.” (P5, medicina)

A figura da assistente social, que representa a ACAM, ¢
considerada pela equipe como uma referéncia orientadora e um auxilio
que transita e faz o elo entre equipe de saude-crianca-familia:

“(...) na nossa equipe representada pela [assistente social],
talvez a pessoa mais envolvida com todos e tudo, no que diz
respeito aos nossos pacientes. Pra mim o melhor exemplo dentro
do grupo.” (P3, medicina)

Na subcategoria aspectos dificultadores (3.3) sdo apresentadas
as situacdes que, na visdo dos profissionais, dificultam o exercicio das
praticas do tratamento. Um dos aspectos mencionados diz respeito a
adesdo ao tratamento (3.3.1):

“Nos sabemos que aderéncia ao tratamento é baixa e por isso é
dificil falar que no geral os pacientes seguem o tratamento. Acho
que isto é motivado por varios fatores como a ndo aceita¢do da
propria doenga, a falta de entendimento, a complexidade do
tratamento, a dificuldades na aquisi¢do das medicagoes, a nossa
falha em nos fazer entender ou mesmo em transmitir tudo que é
necessario de forma clara e acessivel, a falta de tempo da familia
e da propria equipe. Sdo muitos os fatores e acho que é um
desafio tentar sanar todos estes fatores.” (P3, medicina)

Outro aspecto considerado dificil pelos entrevistados diz respeito
ao tratamento longo e dificil (3.3.2):
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“O tratamento ¢ longo e dificil e como doenga crénica temos
dificuldades de atingir todos os objetivos tragados.” (P1,
medicina)

“Seguir o plano terapéutico toma tempo, suor e dinheiro. A
medida que a doenga avanga, outros procedimentos sao
inseridos: oxigenoterapia, gastrostomia, uso de insulina, novas
restri¢oes dietéticas e internagoes frequentes (...)" (P53,
medicina)

Discussdo dos dados da categoria 3 - Na concepcdo dos
entrevistados o conceito de adesdo ao tratamento relaciona-se a vinculo,
consciéncia da existéncia de um relacionamento, didlogo, compreensao
da doenca e aceitagdo do tratamento no que diz respeito a frequéncia de
consultas, aos cuidados, a terapia ndo medicamentosa e medicamentosa.
E uma percepgio que concilia com a literatura quando, segundo Hayes
(1992), a adesdo ao tratamento ¢ definida pelo comportamento do um
paciente (e de seu cuidador) atendendo a orientacdo profissional e
pressupondo relacgao e vinculo.

Nesse sentido os entrevistados informam que a cooperacdo da
crianca ¢ um facilitador no tratamento, mas também solicita uma boa
interagdo equipe-familia devido a relacdo de dependéncia entre crianga-
familia, ou seja, o tratamento da crianga ¢ mediado pela boa relacdo
equipe-familia. E no que diz respeito ao relacionamento entre equipe-
familia os entrevistados de forma geral o consideram positivo.
Entretanto, a fala de um profissional chama a aten¢d@o para a presenca de
possiveis conflitos de ordem relacional e comunicacional quando refere
sobre a necessidade dos profissionais fazerem uso de uma linguagem
simples, de escutarem os familiares, sobre a existéncia de diferentes
vinculos e queixas por parte dos familiares. Esta ¢ uma situacdo que
desfavorece o desenvolvimento de uma comunicagdo com qualidade e
remete a Foley (1993) quando, segundo o autor, a comunicagdo efetiva
entre médico-paciente/familia ¢ o que favorece a adesdo ao tratamento.
Desta forma, a comunicagao entre equipe-familia é entendida como um
instrumento fundamental para o alcance das metas terapéuticas (OMS,
2006; Lemaneck, 1990).

Um aspecto mencionado pelos entrevistados sobre as facilidades
nas praticas de tratamento diz respeito a troca de experiéncias no
trabalho em equipe multidisciplinar. Porém, chama a atencdo, ao ser
apresentada duas visdes cindidas sobre as praticas de “cuidados em
fibrose cistica” realizado pela equipe. A separacdo mencionada entre
fisico-mental, individuo biolégico- individuo psiquico, na visdo de
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Sebastiani & Maia (2005), a tendéncia serd de um cuidado também
separado, ou seja, fragmentado, impedindo dessa forma, a constituigdo
de um tratamento que possa integrar as diferentes dimensdes vividas
pela crianga-familia. Tal fato leva a pensar em duas possibilidades, uma
sobre a possibilidade dos profissionais ndo terem sido preparados para
lidar com uma visdo integral do paciente e/ou sobre a possibilidade de
um comportamento defensivo frente as dificuldades mobilizadas no
exercicio das praticas terapéuticas. Nesse sentido, os “cuidados
psicossociais”, os quais estariam relacionados com aspectos emocionais,
entre elas as vivéncias de sofrimento pela crianca-familia, sdo
distanciadas ou a negadas por parte do profissional, como um anteparo
frente as angustias e sentimentos decorrentes de uma doenga com
tratamento que impde muitas limitagdes.

A ACAM foi mencionada como um potencial facilitador no
tratamento, uma vez que representa vinculo, amparo e ajuda aos
profissionais, os quais, pelas diversas limitagdes encontradas no
tratamento, possivelmente, se veem interpelados por sentimentos de
frustracdo e impoténcia. Desta forma, a ACAM, ao se tornar
colaboradora e parceira, apresenta possibilidades e amparo tanto para a
crianga-familia, como para a equipe de satde ao permitir a continuidade
do tratamento de satde.

A fala de um entrevistado chama a aten¢do quando ele anuncia
sobre a “falha da equipe nas informagdes”, aspecto fundamental num
tratamento que exige adesdo. Pois conforme a literatura (Ferreira, 2006;
Foley, 1993) ¢ crucial que as informacdes fagam sentido para a crianga-
familia, ndo basta apenas “fornecer as informagdes”, é preciso que a
equipe também tenha disponibilidade para escutar suas duvidas e
medos, bem como esclarecer e orientar de forma que ela possa
compreender a gravidade da doenga do filho, tendo espago e tempo para
refletir ¢ se conscientizar sobre a necessidade do acompanhamento
médico por toda a vida da crianca. As informagdes precisam ser
fornecidas mais do que unidirecionalmente (da equipe para a familia),
ou seja, precisa haver comunicagdo, em que as informagdes possam ser
veiculadas entre familia-crianca-equipe. Nesse sentido, esta é uma
situagdo que se coaduna a Oliveira & Gomes (2004), em que informagao
ndo é sindnimo de comunicagdo, ou seja, toda comunicagdo, exige uma
informacdo, mas ndo basta uma informacdo para haver uma
comunicagdo. E a comunicagio que permitird a familia utilizar a sua
propria experiéncia para avaliar a respeito da informagdo fornecida,
decidindo pelo que lhe faz sentido. A partir dessa perspectiva, a equipe,
além de precisar levar em conta a experiéncia da doencga para a crianca-
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familia, precisa desenvolver a sensibilidade e capacidade de
comunicac¢do, a qual exige uma escuta para além da transmissdo de
informagdes técnicas. Desta forma, a responsabilidade pelo tratamento e
sua adesdo esta na maneira como a equipe estabelece a comunicacao
com o paciente e seus familiares.

Essas situagdes descritas levam a refletir que de um lado, esta o
tratamento que apresenta exigéncias, rotinas, mudangas e sofrimento
para a crianca e sua familia, e de outro, a pressdo sobre o profissional
para atender as demandas, muitas vezes, além das possibilidades. A
convivéncia com o sofrimento da crianca-familia traz um sofrimento
também para equipe de saude, pois lidar com situa¢des emocionalmente
dificeis, como no caso uma doencga croénica infantil, de longo e dificil
tratamento sem cura, mobiliza sentimentos de ansiedade, impoténcia,
limitagdo e a conscientiza¢do da propria finitude. Ao se deparar com
situagdes dificeis, a equipe experimenta sentimentos de ansiedade, com
0s quais, por vezes ndo sabe lidar, em que comportamentos defensivos,
tais como evitar conversas longas, com pouco espago para as escutas
“dificeis” e para perguntas que talvez ndo possam ou ndo saibam
responder, sdo desenvolvidos na busca de um alivio.

Categoria 4 - Relacionamento da equipe com as pessoas
envolvidas no tratamento

Esta categoria descreve como os profissionais de saude percebem
seu relacionamento com a crian¢a doente, com os familiares e com os
pares enquanto desenvolvem as praticas do tratamento da fibrose cistica.

Na subcategoria relacionamento com a crianca (4.1) os
entrevistados descrevem sobre a interagdo com a crianga nas consultas
ambulatoriais e na internagdo hospitalar (4.1.1):

“Excelente.” (P2, medicina)

“Bom, pois na maioria das vezes, sempre consigo arrancar um
sorriso e até mesmo um abrago bem apertado.” (P9,
enfermagem)

Os profissionais descrevem a comunicagdo com a crianga (4.1.2)
com a presenca de vinculo e capacidade para entendé-las:

“Sei que consigo estabelecer um bom vinculo.” (P6, medicina)

“E bom. Acho que consigo entendé-las.” (P7, medicina)
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Um profissional menciona sobre a necessidade de certo
distanciamento profissional (4.1.3):

“(...) acho que tenho um bom relacionamento e talvez até uma
facilidade em me relacionar com elas, mas talvez por uma defesa
minha, por medo do envolvimento mais profundo e que isto vda
gerar um desgaste ou um sofrimento maior no futuro, acho que
tenho um contato superficial, ndo sei.” (P3, medicina)

A equipe quando questionada sobre a percepgdo da crianga sobre
o profissional (4.1.4) informa:

“Como alguem disposto a ajudar, mas que leva a uma série de

procedimentos que causam desconforto e impoe limites nas suas
atividades habituais.” (PS5, medicina)

“E boa, mas as vezes é preciso fazer todo um jogo de cintura

para conseguir o escarro delas. Elas ndo gostam.” (P10,
fisioterapia)

Na subcategoria relacionamento com a familia (4.2) os

entrevistados informam que a comunicagdo com os familiares pode
acontecer em diferentes momentos e forma:

“Durante as visitas hospitalares, por telefone, por e-mails, no

ambulatorio do hospital e no consultorio particular, inclusive, se
for necessario.” (P1, medicina)

Os profissionais descrevem a comunicag¢do com a familia (4.2.1)

intermediada por um bom relacionamento com a presenga de confianga
e vinculo:

“(...) tenho um bom relacionamento com os pais.” (P3,
medicina)

“Bom, acredito que eles confiam no meu trabalho, pois muitas
vezes fazem confidéncias e pedem ajuda. Uma boa profissional
em quem podem confiar.” (P9, enfermagem)

Quando perguntado sobre a percepgcdo da familia sobre o
profissional (4.2.2) os entrevistados informam:

“Acho que confiam em mim.” (P1, medicina)

“Creio que satisfaco.” (P2, medicina)
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Ja outro entrevistado descreve a interacdo em que os pais o veem
como alguém que ajuda, mas que também restringe:

“Como alguém disposto a ajudar, mas que impoe uma série de
restri¢oes.” (P35, medicina)

Quanto ao relacionamento profissional com seus pares, ou seja,
com a equipe multidisciplinar (4.3) os entrevistados informam que a
mesma ocorre em reunides multiprofissionais (4.3.1) e com a presenca
de bom relacionamento com a equipe (4.3.2):

“E maravilhoso. (...) é a primeira vez que realizo um trabalho
assim, com essa gama de profissionais de diferentes dareas. A
troca de experiéncias e de visdes é muito enriquecedora.” (P6,
medicina)

“E muito positivo, aberto e interativo com troca de informagoes
o que possibilita um tratamento mais integrado e decisoes mais
acertadas.” (P11, nutri¢do)

Ao ser arguido sobre o relacionamento profissional um
entrevistado menciona uma informagdo sobre o trabalho em equipe
multidisciplinar que tem por referéncia o ideal de trabalho na
perspectiva da doenga e ndo na interagdo e relacionamento entre os
profissionais:

“Otimo contato com a equipe. Apés 30anos de medicina estou
redescobrindo para coisas novas, mudangas novas,
complexidade, multifacetas dessa doenga, o que tem que ser
multidisciplinar. Sempre me considerei multidisciplinar, mas
raras vezes atuei multidisciplinarmente. Estou feito moleque
depois de 30 anos de profissdo, estou tendo prazer em descobrir.
E um exercicio.” (P7, medicina)

Dois entrevistados informam sobre uma problematiza¢do do
tratamento (4.3.3), porém, o fazem de forma em que ndo fica
francamente explicitada a existéncia de um conflito de ordem relacional:

“Precisamos manter dialogo sempre, pois temos que mudar
algumas das nossas rotinas, nossa organizagdo e funcionamento
do ambulatorio por exemplo. Precisamos organizar as chegada
de pacientes, separagdo dos pacientes por contamina¢do, mais
efetivamente, as bactérias.” (P8, assisténcia social)
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“(...) ter postura multidisciplinar e constante didlogo.” (P12,
psicologia)

Nesse mesmo sentido entrevistado abaixo sugere melhorias,
porém, ndo chega a definir de maneira clara e integral os responsaveis,
sugere melhorias de forma generalizada e difusa:

“(...) se quisermos melhorar nossa qualidade de atendimento,
melhorar a aderéncia dos pacientes ao tratamento e,
consequentemente, a qualidade de vida e sobrevida dos
pacientes, precisamos estar atentos a cada conduta que
tomamos, a cada atendimento que fazemos, a cada prescri¢do
que receitamos e principalmente as consequéncias de todos estes
atos.” (P3, medicina)

Discussao dos dados da categoria 4 - Os dados dessa categoria
informam que a percep¢do dos entrevistados sobre o relacionamento
entre equipe-crianga-familia é caracterizada com bom relacionamento,
vinculo e confianca. Entretanto, surgem narrativas que chamam a
atengdo para situacdes mobilizadoras decorrentes da pratica profissional.

Quanto ao relacionamento com a crianga surgem situacdes em
que um profissional menciona a necessidade de certo distanciamento da
crianga com o intuito de evitar prejuizos emocionais e sob pena de que
uma maior aproximacdo surja algum comportamento antiprofissional.
Pois ao manter uma relagdo superficial e distdncia profissional, através
do uso de mecanismos de defesa (Menzies, 1974), é possivel “controlar”
os proprios sentimentos incdmodos e decorrentes de uma relagdo de
proximidade e, assim, manter uma relativa independéncia e ética
profissional.

Percebe-se o receio de que os pacientes ou seus familiares dirijam
sua raiva para os profissionais em consequéncia dos procedimentos
desconfortaveis e limitantes impostos pelo tratamento por eles indicado
podendo gerar sentimentos de culpa. Se, por um lado, a equipe esta apta
a lidar com conhecimento das doengas e seu tratamento, por outro,
surgem dificuldades na aproximagdo do sofrimento do doente ¢ sua
familia uma vez que ele deveria promover o alivio (e cura) do
sofrimento que advém do corpo.

Pacientes e familiares podem desenvolver sentimentos
ambivalentes em relagdo a equipe de satide e entre os sentimentos mais
comuns por parte dos familiares, segundo Kodvacs (2010), esta o
agradecimento pelo cuidado ou raiva pelo sofrimento decorrente dos
procedimentos terapéuticos que limitam e exigem. Situagdes como essa
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também mobilizam sentimentos na equipe uma vez que seu trabalho nao
¢ reconhecido pelos familiares ao se sentirem agredidos pelos
sentimentos expressos por pacientes e familiares.

Quanto ao relacionamento com a equipe chama a aten¢do que
alguns entrevistados referem um nivel elevado de satisfacdo, tecem
elogios e valorizam o trabalho em equipe multidisciplinar. Porém, ¢
curioso que os entrevistados ndo mencionam sobre possiveis
dificuldades relacionais decorrentes da situacdo de trabalho em grupo, o
que seria comum numa situagdo que envolve a complexa dimensio
multi/interdisciplinar. Nesse sentido, pode-se pensar no uso de
mecanismo de defesa da idealizagdo e/ou negagdo (Laplanche, 2001)
para que, com intuito de diminuir a ansiedade oriunda da execugdo das
praticas profissionais, procurem confortar-se com a ideia de que a
equipe ¢ formada por pessoas competentes, responsaveis e que nao
existem dificuldades.

Alguns entrevistados sugerem a presenca de “didlogo”, “conduta
interdisciplinar”, bem como, “modificagées no funcionamento e na
organizagdo das rotinas”, apontando para a existéncia de dificuldades
relacionais e comunicacionais, porém, as mesmas nao sdo francamente
admitidas e sdo tratadas como proibidas pela equipe. Percebe-se que as
melhorias foram sugeridas, de forma generalizada e difusa, que na linha
dos mecanismos de defesa social este ¢ um comportamento que oferece
uma espécie de protegdo ao grupo em que ndo fica claro quem executa
as atividades de forma que atenda ou ndo as expectativas e objetivos.

Categoria 5 — Percepcio dos profissionais sobre politicas
publicas em satide

Descreve como os profissionais de saude percebem as politicas
publicas no exercicio do tratamento da fibrose cistica.

Os entrevistados informam que as agdes governamentais
apresentam contribui¢des (5.1) para a fibrose cistica em termos da rede
intersetorial de cuidado (5.1.1):

“Melhorou muito, mas sempre pressionada por profissionais da
drea, e também Associagoes de fibrose cistica.” (P1, medicina)

Os entrevistados mencionam sobre a importdncia das
determinacdes definidas pelo Ministério da Saude:

“(...) o Ministério da Saude lan¢ou em 2001 a obrigatoriedade
da implantagdo da Triagem Neonatal para fibrose cistica com a
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formacdo de equipe multidisciplinar nos centro de referéncia,
onde Santa Catarina foi o primeiro estado a fazer parte.” (P11,
nutri¢do)

Segundo os entrevistados, o Estado contribui no custeio dos

principais medicamentos e facilita em termos de ajuda economica
(5.1.2):

“(...) a criagdo de centros especializados pelo estado e a oferta
de medicacdes gratuitas permitindo melhoria da adesdo e,
principalmente, da qualidade de vida.” (P5, medicina)

A existéncia de limitagdes (5.2) na administracdo das politicas
publicas € apontada pelos entrevistados, quando referem sobre restrigdes
quanto as condigoes de trabalho (5.2.1):

“(...) 0 nosso hospital ndo da estrutura suficiente, por exemplo,
nas reunioes, fazemos as reunioes de equipe, com 10-12 pessoas,
em que as pessoas ficam em pé, sentadas na mesa ou numa
maca. Acho isso um desrespeito aos profissionais. O
organizacional dificulta.” (P7, medicina)

“No tratamento hospitalar faltam materiais para fisioterapia
respiratoria quando estdo no leito internados.” (P10,
fisioterapia)

Outra limitagcdo indicada por eles diz respeito necessidade de
ampliagdo do atendimento (5.2.2):

“E preciso mais centros de referéncia em fibrose cistica no
Estado, mais equipes multidisciplinares, melhores condigoes
para atendimento hospitalar, mais facilidades de acesso a novas
terapias. (...) acesso as medicagdes recentemente langadas, a
equipamentos modernos de fisioterapia respiratoria e clearance
pulmonar.” (P1, medicina)

“No caso da fibrose cistica, o auxilio ainda é insuficiente.
Faltam profissionais capacitados, a estrutura hospitalar e
laboratorial é limitada, a burocracia dificulta o fornecimento de
medicagoes e suplementos alimentares. (...) cria¢do de equipes
especializadas em outras regioes do estado, diminui¢do da
burocracia dos medicamentos de alto custo, ampliagdo das
medicagoes oferecidas pelo SUS.” (P5, medicina)



113

Ainda quanto a amplia¢do de atendimento, outro entrevistado
(P10) refere:

“Precisavamos de um dia a mais no ambulatorio de fibrose
cistica, pois sdo necessarios mais atendimentos. Antes eram 04
pacientes por dia e hoje sdo 12 por manhd. Estamos perdendo a
qualidade no nosso atendimento. Os pacientes estdo aumentando
e ndo damos mais conta.” (P10, fisioterapia)

Nesse sentido outro entrevistado (P12) informa sobre as
melhorias necessarias:

“De uma perspectiva mais ampla e social, é preciso aumentar o
conhecimento sobre a doenga e a efetivagdo de politicas publicas
que propiciem a criag¢do de redes.” (P12, psicologia)

Outra limitagdo é apontada por um profissional (P8) quanto a
divulgagdo da doencga (5.2.3):

Como todas as doengas de Triagem Neonatal, deveria ter o dia
de divulgacao de fibrose cistica. O Estado ndo divulga.
Atualmente ndo faz nenhuma divulgacdo. (P8, assisténcia social)

Discussdo dos dados da categoria 5 - Os entrevistados
identificam avangos proporcionados pela efetivagdo das politicas
publicas as quais, atualmente, se aproximam melhor da realidade
vivenciada pelas criancas e seus familiares. Porém, também, informam
sobre a necessidade de melhorias, dadas as limitagdes ainda enfrentadas
pelos pacientes e familiares. Mencionam sobre a necessidade de
estratégias que viabilizem a efetividade dos direitos sociais no dia a dia
do paciente, entre eles, a divulgag¢do da doenga, através de uma rede que
contribua de forma que seja alcancado um bem estar ndo s6 fisico, mas
também social.

As narrativas revelam uma dificuldade vivenciada pela equipe no
que diz respeito a sobrecarga de trabalho e certa limitagdo de controle
sobre o tratamento do paciente, dada a dimenséo social da doenga e das
fragilidades do sistema de satde publico. Percebeu-se a presenca de
sentimentos de impoténcia e frustragdo frente a grande demanda de
pacientes, ao baixo numero de profissionais ¢ de problemas de
infraestrutura, ao evidenciar as condigdes limitadas da saude publica no
pais. Entretanto as narrativas na forma que foram apresentadas indicam
o uso da intelectualizagdo (Laplanche, 2001), quando formularam
discursivamente seus conflitos, a fim de controla-los, justificando as
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falhas institucionais como fruto de uma instincia maior que coloca
obstaculos a um atendimento de melhor qualidade.

Sintese da dimensdo II — A equipe multidisciplinar no
processo de tratamento da crianca com fibrose cistica

Este é o momento de significar as experi€ncias dos profissionais
de saude iniciando uma andlise das vivéncias sobre o tratamento da
crianga com diagnostico de fibrose cistica.

As narrativas e descricdes dos profissionais entrevistados
indicaram uma experiéncia que apresentam situagdes dificeis em torno
da comunicagdo do diagnostico e do exercicio das praticas do
tratamento.

A comunicagdo do diagnostico e sobre o tratamento da doenca €
tarefa do médico a qual evoca muita responsabilidade em
procedimentos, condutas e posturas frente a crianga doente e seus
familiares. O papel de comunicador em uma situa¢do como esta em que
¢ preciso informar aos pais, em sua maioria na condi¢do de diagnostico
precoce, ou seja, logo apds o nascimento do filho, sobre uma doenca
sem cura ¢ fatal, ¢ conforme Guerra et al. (2011), muito desgastante
emocionalmente. A situacdo fica mais dificil quando chega o momento
de informar para a crianga e, a opg¢ao escolhida pela equipe, foi a partir
de uma atitude cautelosa informando primeiramente os pais e
oferecendo posteriormente as informacdes gradativamente a crianga
harmonizando conforme abordam Perosa & Ranzini (2008).

Conversar sobre um diagnéstico restrito ¢ sentido e entendido
como algo dificil e inconveniente por confrontar com as limitagdes
impostas entre doenga-cura. Dessa forma, apesar de uma formacao
organicista, os profissionais médicos referem ter a percep¢do de que
varias decisdes na sua pratica profissional ndo sdo pautadas apenas pela
objetividade, mas influenciadas pela subjetividade, tanto dele quanto da
crianga ¢ da familia. Ndo se sentem tranquilos e nem a vontade para dar
as mas noticias, que envolvem situagdes desde “o seu filho nasceu com
fibrose cistica” até “ele estd morrendo de fibrose cistica”. Esses sdo
dilemas da profissdo que envolve responsabilidades e exigem segundo
Hoffmann (1993), além de conhecimento técnico, habilidades e atitudes
para assegurar sobre “o que” e “como” informar essas noticias dificeis.
Assim, os profissionais evidenciam que essas sdo questdes que o
exercicio profissional exige e, que ndo se restringem ao aspecto técnico-
cientifico, mas adentram o campo da subjetividade e da ética. A
vivéncia de situagdes como estas suscitam varios sentimentos
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ambivalentes como ansiedade, culpa, raiva, fracasso, impoténcia,
piedade, compaixao, ressentimento, os quais, muitas vezes, se misturam
e se sobrepdem, gerando o que Quintana et al. (2002), mencionam como
além de mal estar pessoal, dissociagdo comunicativa entre médico-
crianga-familia. Pela interdependéncia do trabalho, alguns membros da
equipe mencionam perceber o impacto negativo dessas questdes na
dindmica de funcionamento do grupo em atitudes e condutas em que
existem dificuldades comunicacionais na relagdo equipe-crian¢a-familia.

A vpartir das narrativas é possivel perceber a mobilizagdo de
varias defesas como, por exemplo, a negacdo da existéncia do proprio
sofrimento, a dissociagdo frente a carga emocional vivida pela crianca e
pelo familiar diante da situa¢do da doenca e de um tratamento dificil e
exigente, a idealizacdo pela equipe de trabalho e a intelectualizagdo
diante dos problemas politicos e sociais que envolvem a doenca. Soma-
se a isso a incompatibilidade entre o desejo dos profissionais e as
oportunidades disponibilizadas para condigdes de trabalho em que as
condi¢des oferecidas para a saude publica sfo limitadas, a grande
demanda de pacientes, o numero de profissionais e os problemas de
infraestrutura.

O fundamental, para toda a equipe de satde é manter a crianca
viva e frente as dificuldades citadas sentem conforme Ribeiro & Martins
(2011), a angustia por vivenciar a ambiguidade entre o desejo de salvar
(e curar) e os limites encontrados sejam eles de ordem técnica, pessoal
ou social. E, ¢ na incoeréncia entre o desejo de como poderia ser o
trabalho e como ele realmente ¢, que se estabelece a interdicdo do
vinculo afetivo e emocional, dificultando assim a realizacdo das
atividades profissionais (Kovacs, 2011/1992). Entretanto, nas narrativas,
as limitagdes do tratamento sdo descritas com um ar de naturalidade
como se tudo fizesse parte da rotina do trabalho.

Uma das formas que encontram para evitar ou tornar suportavel o
sofrimento emocional € elaborando ou construindo defesas (individuais
e coletivas) para aceitar as situagdes que originam o sofrimento sem
resistir a elas. Ou seja, paradoxalmente permitem que o sofrimento seja
suportado e ndo enfrentado (Quintana, 2002; Lyth, 1990). Transformar
as emocdes, através da racionalizagdo, distdncia, negagdo, falso
otimismo, superprotecdo e idealizagdo, ¢ aparentemente necessario ao
bom desempenho do trabalho uma vez que escolherem essas profissoes,
num contexto que envolve a saide e doenga de crianca-familia. Ao
assumir o compromisso ético agir dessa forma (Pitta, 1991), talvez
pareca a Unica forma de agir quando ¢ mais facil falar das melhoras e
dos aspectos que estdo progredindo do que falar sobre o quanto ¢ dificil
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e doloroso conviver com a doenga (morte) de todas as situagdes dificeis
que a circundam.

Ao ficarem “expostos” a essa intensidade de sentimentos que
causam desconforto e sofrimento e, ao afasta-los das rotinas do
cotidiano, desatendem ao que a angustia convoca (Mello & Silva, 2012).
Nesse sentido, as estratégias defensivas, em razdo de sua propria
eficacia, que ¢ aliviar o sofrimento, seu poder de ocultagdo acaba se
opondo a uma evolugdo que poderia levar a uma estabilidade da equipe
de satde oportunizando que facam o uso de suas capacidades e
habilidades de forma mais inteligente e criativa a favor dos objetivos
profissionais (Lemos et al., 2012; Peduzi, 2001; Dejours et al., 1994).
Dessa forma, o isolamento das emocdes para suportar ou minimizar as
adversidades ocorridas no exercicio profissional, além de ndo eliminar a
angustia, exerce uma interferéncia negativa no tratamento da crianga-
familia.

6.3 SUMARIO DA ANALISE DOS RESULTADOS

Cada uma das duas dimensdes, familia e equipe de saude,
reinem, com base nas narrativas dos entrevistados participantes, uma
riqueza de singularidades em torno do fendmeno da pesquisa ndo
deixando duvidas de que esta ¢ uma doenca complexa e que exige
atengdo as possibilidades geradas pelas problematizagdes e situacdes
que se apresentam a todo o momento. Para tanto € preciso encontrar
brechas e trilhas que visibilizem as oticas e logicas diferentes para
conviver com as certezas-incertezas, provisoriedades-desafios,
singularidades e complexidades presentes no processo de tratamento da
crianga com fibrose cistica. Pois, uma solug¢do gerada para um problema
ndo ¢ Ginica e ndo pode ser generalizada e nem fixa. E preciso mudangas
no ritmo € no modo como as situagdes do tratamento se estabelecem ¢ se
relacionam. Isto significa que, para situagdes singulares e complexas,
conforme aqui descritas, ndo basta repetir algo que funcionou sem
operar as transformagdes necessarias a uma nova situagio. E como uma
tenda nomade, que se arma e desarma a cada nova
movimentagao/situagdo, permitindo a provisoriedade do conhecimento
elaborado no processo.

Com base nos achados, a partir das sinteses de cada uma das
duas dimensdes (familia/equipe multidisciplinar) e a luz do objetivo
geral proposto, ¢ apresentado um diagrama sobre a experiéncia do
processo de tratamento da crianga com diagnostico de fibrose cistica na
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perspectiva da familia e profissionais da equipe de saude
multidisciplinar (Figura 2).

Figura 2 - Diagrama da experiéncia da familia e equipe de saude
multidisciplinar no processo de tratamento da crianga com fibrose cistica
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dezamparo. @ desejo de melhor acolher
cranga-familia versus as
-ndo aceitagio da limitac@es encontradas
doenga. tanto por recursos
. . pessoals como
- tensionamente, familiar nstitucionais.

INTERFERENCIAS NO PROCES50 DE TRATAMENTO
DA FIBROSE CISTICA

O diagrama proposto esquematiza, a partir de uma visdo
resumida e integrativa das sinteses, as duas dimensdes de pesquisa. De
um lado estd a familia que vivencia experiéncias do tratamento do filho
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doente com a presenca de medo, angustia, fantasia e ambivaléncia em
relagdo a doenca. Somam-se ainda, o conhecimento fragmentado da
doenca, sentimentos de desamparo e de ndo aceitacdo da doenca,
configurando um tensionamento familiar e impactando na condugdo do
tratamento da doenga.

De outro lado a equipe de saude com dificuldades na relagéo
comunicacional com a crianca-familia vivenciando experiéncias com a
presenca de sentimentos ambivalentes, entre o desejo de amparar, mas
com limitagdes encontradas, sejam por recursos pessoais, COmo
institucionais.

As situagdes narradas, dadas a extensdo, a intensidade, a finitute
e complexidade da doenca, impactam nos modos de pensar, sentir e
viver mediante o encontro entre crianga-familia-equipe de saude.

Nessa trama, considera-se que a simples presenca dos
profissionais no atendimento, ndo sustenta a criacdo de um ambiente de
confianga e comunicacdo. E, numa relacdo em que a confianga é a base
de sustentagdo, a necessidade do estabelecimento de acolhimento, o
amparo e a sensacdo de “fazer parte” sdo elementos decisivos para
superar as barreiras encontradas. Com esse intuito, investimentos na
comunica¢do entre crianga-familia-equipe de saude, precisam ser
realizados visando assessorar as dificuldades individuais e coletivas
entorno do tratamento da crianga com fibrose cistica.

Assim a ideia de vinculo estabelecido, aspecto desejado em
qualquer processo comunicacional e necessario a adesdo ao tratamento,
clama pela atengdo dos profissionais da equipe de saude, pois sdo eles
que poderdo acolher, a partir de diferentes perspectivas, a complexidade
das demandas anunciadas pela familia.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Ao concluir esta pesquisa, ¢ relevante fundamentar que este
trabalho ndo acabou com os dados aqui apresentados, uma vez que
concluir, aqui, significa ter caminhado, ter realizado uma pausa com a
certeza da necessidade de seguir, tendo em vista que na perspectiva
epistemoldgica norteadora do presente trabalho, a produgdo do
conhecimento ¢ continua e inacabada diante da impossibilidade de
abarcar a realidade estudada em sua plenitude. Para tanto, buscou-se
uma forma de investigacdo aberta, que permitisse desdobramentos
através da reflexdo contextualizada, que pudesse abranger a realidade
estudada com a pretensdo de vencer o desafio da visdo reducionista e o
tradicional que permeia ainda a formagfo profissional em sua
completude.

A ideia proposta foi compreender, junto com os participantes da
pesquisa, através de suas narrativas sentidos e significados de questdes
atribuidas as experiéncias de vida. A pesquisa procurou investigar um
ambiente, tal qual, metaforicamente pensando, como um tecido,
formado por diferentes fios que se transformam numa sé unidade, em
que as experiéncias e vivéncias se entrecruzam, oS sentimentos,
percepcdes e acdes que se entrelacam, constituindo-se uma unidade sem
anular a variedade e a diversidade das complexidades que o teceram.

Foi assim que a pesquisa qualitativa coadunou-se neste trabalho,
na perspectiva da Complexidade, em que o método foi escolhido como
um processo de compreensdo do fendmeno, em que pesquisador e
pesquisados participam juntos da pesquisa. Optou-se pela observacio
participante como estratégia para uma aproximag¢ao inicial de dialogos
sobre o tema, pela necessidade da pesquisadora se aproximar dos
familiares e profissionais da equipe multidisciplinar.

O conjunto dos achados desta tese, a luz do objetivo geral
proposto, permitiu responder os objetivos especificos deste estudo,
entendendo-se que as duas grandes dimensdes de analises estudadas,
familiares e equipe multidisciplinar, conseguiram responder a
problematica, evidenciando tanto a regularidade como a singularidade
da experiéncia dos participantes da pesquisa.

Na perspectiva dos familiares, os achados indicam que os
significados atribuidos a fibrose cistica sustentam-se em um processo de
conhecimento fragmentado e ambivalente, permeado de emogdes
intensas, a partir dos quais, se tecem as relagdes e agdes para o cuidado e
tratamento da doenca. Na complexidade de todos esses aspectos, essa
fragmentagdo e ambivaléncia, destacam-se como obstaculos a aceitagdo
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da doenga, assim como as intercorréncias e repercussdes que tensionam
o sistema familiar, constituindo-se num importante estressor da familia,
os quais determinam a singularidade do processo de adesdo ao
tratamento.

Os resultados na perspectiva dos profissionais da equipe
multidisciplinar evidenciaram um exercicio profissional permeado de
situacdes com dificuldades entorno da comunica¢do com a familia,
principalmente, com a crianga. Destacou-se a tentativa da equipe em,
através do tratamento, dar conta da singularidade da doenga, a qual
suscita sentimentos ambivalentes entre o desejo de melhor acolher
crianga-familia e as limitagdes encontradas tanto por recursos pessoais
como institucionais.

Entende-se que os achados obtidos neste trabalho permitem
visibilizar o contexto de tensionamentos que sustentam as comunicagdes
familia-crianga-equipe, em que a questdo da gravidade do diagnostico e
a constante possibilidade de finitude do paciente sdo elementos
nucleares que determinam a singularidade da expressao dos envolvidos
e que necessariamente precisam ser contemplados nas praticas de
tratamento, no contexto da fibrose cistica.

A tese que se defende ¢ de que a trama relacional dos
participantes se sustenta num processo de comunicacdo em que
desconhecimento, contradicdo ¢ emog¢do determinam o rumo do
tratamento. Nesse sentido, a tese evidencia esse tensionamento em que
as polaridades presentes nesse processo solicitam a atencdo dos
profissionais da equipe multidisciplinar, pois sdo eles que poderdo
acolher, desde diferentes angulos, a complexidade das demandas
anunciadas pela crianga-familia.

A principal contribui¢do desta tese ¢ a descri¢do aprofundada,
através do método qualitativo, na perspectiva da Complexidade, sobre a
experiéncia dos familiares e da equipe de satide, uma vez que ndo foram
encontrados outros estudos que relatem pesquisas com esse nivel de
aprofundamento. Considerando que a sobrevida média dos pacientes nos
Estados Unidos aumentou para 35 anos, com pacientes que superam os
50 anos de idade em casos de diagnostico precoce, faz-se necessario ndo
apenas o aumento dessa sobrevida com investimentos nos aspectos
organicos do tratamento, mas, com isso, conseguir que haja uma melhor
adesdo tanto por parte do paciente, quanto do seu cuidador, de forma
que seja favorecida uma vida com melhor qualidade.

Em termos de aporte desta tese, acredita-se que a intervengao
psicolégica deva contemplar que, os didlogos que acontecem nesse
espaco terapéutico, estdo sob o prisma da tensdo da finitude e que todos
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os integrantes da equipe deveriam estar atentos ou sensibilizados para
isso.

Em termos de politicas publicas, os resultados subsidiam a
elaboragdo de dispositivos legais que favorecam a inclusdo de
profissionais de saide que atendam na dimensdo psicossocial, os quais
deveriam apresentar-se como um staff permanente no programa de
atendimento multidisciplinar para poder melhor sustentar o cuidado e
acolhimento na integralidade da crianca-familia. Da mesma forma, deve
garantir cuidados aos profissionais da equipe multidisciplinar que
trabalham sob um continuo tensionamento entre vida e morte.

Cabe ressaltar que as limitagdes da pesquisa constituem-se no
fato de que ela ndo contempla todos os aspectos necessarios para a
analise da relagdo familia-crianga-equipe. Para tanto, novas pesquisas se
fazem necessdrias para uma maior aproximagdo e compreensdo dos
desafios e complexidades que envolvem lidar com o tratamento da
fibrose cistica. As perspectivas para pesquisa futuras apontam para
estudos que aprofundem sobre o papel das redes sociais significativas no
enfrentamento da doenca dessas familias e da equipe; que acompanhem
o processo de desenvolvimento da crianga e da familia em diferentes
estagios de desenvolvimento; que aprofundem o processo de
comunicacdo familia-equipe de saude através da produg@o de cartilhas
que ajudem na melhor compreensao da doenga por parte da familia; que
procure compreender o significado da morte para a equipe
multidisciplinar no contexto da fibrose cistica uma vez que esse dilema,
também, impacta nos proprios profissionais de saude.

For fim, acredita-se, em certo modo, que o conjunto dos achados
permite visibilizar o tensionamento dos dialogos e, desta forma,
pretende-se concluir essa tese resgatando uma frase de Morin
apresentada no corpo do documento:

“... O pensamento complexo também ¢é animado
por uma tensdo permanente entre a aspiragdo a um
saber ndo fragmentado, ndo compartimentado, ndo
redutor e o reconhecimento do inacabado e da
incompletude de qualquer conhecimento” (Morin,
2011, P.7).
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APENDICE A:
ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA COM FAMILIARES

e DADOS SOCIODEMOGRAFICOS DA FAMILIA:
1-Iniciais do nome da crianca:

2-Sexo: () Masculino ( ) Feminino

3- Idade da crianga:

Inicias do nome do responsavel:

Idade:

Parentesco: ( ) Pai ( ) Mae ( ) Outro:
Escolaridade:

Ocupagao:

Renda atual:

Mora na cidade atual ha quanto tempo?
Séo casados?

Quanto tempo sdo casados?
Casamentos anteriores?

Quem mora junto na casa?

CONCEITO E TRATAMENTO DA DOENCA:

O que aconteceu com o teu filho (a) ?Como ¢ a doenca dele
(a)? - Qual é o estado atual dele (a)?

Lembras do momento do diagnostico?

Como foi? Como te sentiu?

E hoje, como ele esta hoje? Como te sentes?

E porque tu achas que isto aconteceu?

Quais os cuidados necessarios para ele (a) ficar bem?

ADESAO AO TRATAMENTO — EQUIPE
MULTIDISCIPLINAR — POLITICAS PUBLICAS

Ele (a) consegue seguir este tratamento?

Como ¢ a sua rotina considerando que em sua casa tem um
parente com fibrose cistica?

e  Quais as facilidades que encontras em lidar com a doenga dele
(a)?

Quais as dificuldades que encontras em lidar com a doenga
dele (a)?

O que poderia melhorar ou ser diferente?



143

Como ¢ a relagdo de vocés? Vocés conversam?

Conversam sobre a Fibrose Cistica?

Como achas que ele (a) (doente) te percebe?

Qual o impacto da doenga na vida familiar?

Como os demais membros da familia reagem com a doenca
dele (a)?

Como ¢ a tua relagdo com cada um dos outros membros da
familia?

Como achas que ele (a) percebe a familia? Como ele se
comporta na familia?

Além de cuidar dele (a), o que fazes? (trabalho, estudo, lazer)
O que gostarias de fazer e que ndo consegues em fungao da
doenga dele (a)?

Se pudesses dar um conselho aos outros pais o que dirias?
Se pudesses dar um conselho a equipe profissional o que
dirias?
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APENDICE B:
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PARA FAMILIARES

Universidade Federal de Santa Catarina
Centro de Filosofia e Ciéncias Humanas
Programa de P6s-Graduagdo em Psicologia

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PARA FAMILIARES

Meu nome ¢é Luciana Martins Saraiva e estou desenvolvendo, sob a orientagdo
da Prof'. Dr". Carmen Leontina Ojeda Ocampo Moré, a pesquisa intitulada
“Experiéncia de tratamento da fibrose cistica na perspectiva da familia e
equipe multidisciplinar” com o objetivo de compreender a experiéncia do
processo de tratamento da crianga com diagnostico de fibrose cistica na
perspectiva da familia e profissionais de uma equipe multidisciplinar. Nesse
estudo sera realizada uma entrevista que abordara o tema adesdo ao tratamento
em fibrose cistica em um Unico encontro, bem como, serdo realizadas coleta dos
dados no prontuario. As entrevistas serdo gravadas. Esse procedimento ndo trara
nenhum risco para voc€. A sua participagao € absolutamente voluntaria, estando
a pesquisadora a disposi¢do para qualquer esclarecimento, de modo que a sua
recusa em participar, ndo trard qualquer penalidade ou prejuizo para voceé.
Mantém-se, também, o seu direito de desistir a qualquer momento, seja durante
a entrevista ou coleta dos dados. Se vocé tiver alguma duvida em relagdo ao
estudo ou ndo quiser mais fazer parte do mesmo, podera falar comigo
pessoalmente ou pelo telefone XXXXXX. Se vocé estiver de acordo em
participar, posso garantir que as informagdes fornecidas (ou material coletado)
serdo confidenciais e s6 serfo utilizados para fins cientificos. Apos ler este
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e aceitar participar do estudo,
solicito sua assinatura em duas vias no referido Termo, sendo que uma delas
permanecera em seu poder.

Carmen Leontina Ojeda Ocampo Moré Luciana Martins Saraiva
Pesquisadora Responsavel Pesquisadora Principal
<carmenloom@gmail.com> <luciana.martins.saraiva@gmail.com>
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Consentimento Pés-Informacéo
Eu, , fui
esclarecido (a) sobre a pesquisa “Experiéncia de tratamento da fibrose cistica
na perspectiva da familia e equipe multidisciplinar”e concordo que meus
dados sejam utilizados na realizagdo da mesma.

Florianépolis,  de de 2013.

Assinatura:

RG:
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APENDICE C:
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PARA FAMILIARES - (LOCAL)

Titulo do Trabalho: Experiéncia de tratamento da fibrose cistica na
perspectiva da familia e equipe multidisciplinar

Senhores Pais:

Por Favor, leiam atentamente as instrugdes abaixo antes de decidir com seu
(sua) filho (a) se ele (a) deseja participar do estudo e se o Senhor (a)
concorda com que ele (a) participe do presente estudo. Se possivel, discuta
esse assunto com seu (sua) filho (a) para que seja uma decisdo em conjunto.

Eu, confirmo que
Luciana Martins Saraiva discutiu comigo este estudo. Eu compreendi que:

1. O presente estudo ¢ parte do trabalho de tese, da pesquisadora Luciana
Martins Saraiva.

2. O objetivo deste estudo & compreender a experiéncia do processo de
tratamento da crianga com diagnostico de fibrose cistica na perspectiva da
familia e profissionais de uma equipe multidisciplinar.

3. Minha participagdo, colaborando neste trabalho, ¢ muito importante
porque permitird problematizar, redirecionar modos de cuidados por parte
da equipe e reduzir impactos negativos na adesdo ao tratamento da fibrose
cistica. A minha participagdo na pesquisa implica em eu responder a
algumas perguntas sobre a fibrose cistica e o pesquisador ird me entrevistar
e anotar os dados que interessam para a pesquisa e utilizar dados do
prontuario. Fui esclarecido de que ndo existem riscos e desconfortos
relacionados a pesquisa.

4. Fui esclarecido também de que estas informagdes serdo utilizadas
somente para esta pesquisa e serdo guardadas em local seguro, sob a
responsabilidade do pesquisador, durante cinco anos e que, somente as
pessoas envolvidas diretamente com a pesquisa terdo acesso a elas.

5. O LOCAL também esta interessado no presente estudo e ja deu a
permissao por escrito para que esta pesquisa seja realizada. Porém, minha
participagdo, ou nao, no estudo ndo implicard em nenhum beneficio ou
restri¢ao de qualquer ordem para meu filho (a) ou para mim.
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6. Eu também sou livre para ndo participar desta pesquisa se ndo quiser. Isto
ndo implicard em quaisquer prejuizos pessoais ou no atendimento de meu
filho (a). Além disto, estou ciente de que em qualquer momento, ou por
qualquer motivo, eu ou minha familia podemos desistir de participar da
pesquisa.

7. Estou ciente de que o meu nome e o do meu filho néo serdo divulgados e
que, somente as pessoas diretamente relacionadas & pesquisa, terdo acesso
aos dados, bem como, que todas as informagdes serdo mantidas em segredo
e somente serdo utilizados para este estudo.

8. Se eu tiver alguma duvida a respeito da pesquisa, eu posso entrar em
contato com Luciana Martins Saraiva pelo telefone XXXXXX.

9. Eu concordo em participar deste estudo.

Nome e assinatura do responsavel legal pela
crianga:
Entrevistador: Luciana Martins Saraiva

Data:  /  /2013.

Em caso de duvidas relacionadas aos procedimentos éticos da pesquisa,
favor entrar em contato com o Comité de Ktica em Pesquisa, do

LOCAL, pelo telefone XXXXX.
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APENDICE D: ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA COM A
EQUIPE DE SAUDE MULTIDISCIPLINAR

IDENTIFICACAO

Iniciais do nome

Sexo: () Masculino ( ) Feminino
Idade:

Area que atua:

Tempo de atuag@o como profissional:

Tem especializacdo? Que area?

CONCEITO-TRATAMENTO DE ADESAO AO TRATAMENTO:

O que ¢ fibrose cistica?

Quais os cuidados necessarios para a crianga com fibrose
cistica?

Qual o impacto da doenca na vida familiar?
Qual o impacto da doenga na vida da crianga?
Como ¢ dado o diagnodstico para os pais?

Como ¢ dado o diagnoéstico para as criangas? Vocés conversam
sobre a doenga?

Os pacientes conseguem seguir o tratamento? Por qué?
Como este tratamento é planejado?

Dificuldades no tratamento?

Facilidades no tratamento?

O que poderia melhorar ou ser diferente?

Como € o seu contato com a equipe multidisciplinar?
Como ¢ o seu contato com o0s pais?

Como achas que eles te percebem?

Como ¢ o seu contato com as criangas?
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Como achas que elas te percebem?
O que ¢ adesdo ao tratamento em fibrose cistica?

Como funcionam as politicas organizacionais em fibrose
cistica?

Como funcionam as politicas publicas em fibrose cistica?

O que gostarias de fazer e que ndo consegues em fungéo das
dificuldades existentes?

Se pudesses dar um conselho aos pais o que dirias?

Se pudesses dar um conselho para a equipe profissional o que
dirias?
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APENDICE E:
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PARA A EQUIPE DE SAUDE MULTIDISCIPLINAR

Universidade Federal de Santa Catarina
Centro de Filosofia e Ciéncias Humanas
Programa de P6s-Graduacdo em Psicologia

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
EQUIPE DE SAUDE MULTIDISCIPLINAR

Meu nome ¢é Luciana Martins Saraiva e estou desenvolvendo, sob a orientagdo
da Prof®. Dr". Carmen Leontina Ojeda Ocampo Moré, a pesquisa intitulada
“Experiéncia de tratamento da fibrose cistica na perspectiva da familia e
equipe multidisciplinar” com o objetivo de compreender a experiéncia do
processo de tratamento da crianga com diagnostico de fibrose cistica na
perspectiva da familia e profissionais de uma equipe multidisciplinar. Nesse
estudo sera realizada uma entrevista que abordara o tema adesdo ao tratamento
em fibrose cistica em um Unico encontro, bem como, serdo realizadas coleta dos
dados no prontuario. As entrevistas serdo gravadas. Esse procedimento ndo trara
nenhum risco para vocé. A sua participagdo ¢ absolutamente voluntaria, estando
a pesquisadora a disposi¢@o para qualquer esclarecimento, de modo que a sua
recusa em participar, ndo trara qualquer penalidade ou prejuizo para vocé.
Mantém-se, também, o seu direito de desistir a qualquer momento, seja durante
a entrevista ou coleta dos dados. Se vocé tiver alguma davida em relagdo ao
estudo ou ndo quiser mais fazer parte do mesmo, podera falar comigo
pessoalmente ou pelo telefone XXXXXX. Se vocé estiver de acordo em
participar, posso garantir que as informagdes fornecidas (ou material coletado)
serdo confidenciais e s6 serdo utilizados para fins cientificos. Apods ler este
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e aceitar participar do estudo,
solicito sua assinatura em duas vias no referido Termo, sendo que uma delas
permanecera em seu poder.

Carmen Leontina Ojeda Ocampo Moré Luciana Martins Saraiva
Pesquisadora Responsavel Pesquisadora Principal
<carmenloom(@gmail.com> <luciana.martins.saraiva@gmail.com>
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Consentimento Pés-Informacio

Eu, , fui
esclarecido(a) sobre a pesquisa “Experiéncia de tratamento da fibrose cistica
na perspectiva da familia e equipe multidisciplinar”e concordo que meus
dados sejam utilizados na realizagdo da mesma.

Florianépolis,  de de 2013.

Assinatura:

RG:
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APENDICE F:
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PARA A EQUIPE DE SAUDE MULTIDISCIPLINAR - (LOCAL)

Titulo do Trabalho: Experiéncia de tratamento da fibrose cistica na
perspectiva da familia e equipe multidisciplinar

Senhores Pais:
Por Favor, leia atentamente as instru¢des abaixo antes de decidir se desejas
participar do estudo e se concordas com o presente estudo.

Eu, confirmo que
Luciana Martins Saraiva discutiu comigo este estudo. Eu compreendi que:

1. O presente estudo ¢ parte do trabalho de tese, da pesquisadora Luciana
Martins Saraiva.

2. O objetivo deste estudo é compreender a experiéncia do processo de
tratamento da crianca com diagnostico de fibrose cistica na perspectiva da
familia e profissionais de uma equipe multidisciplinar.

3. Minha participagdo, colaborando neste trabalho, ¢ muito importante
porque permitird problematizar, redirecionar modos de cuidados por parte
da equipe e reduzir impactos negativos na adesdo ao tratamento da fibrose
cistica. A minha participagdo na pesquisa implica em eu responder a
algumas perguntas sobre a fibrose cistica e o pesquisador ird me entrevistar
e anotar os dados que interessam para a pesquisa e utilizar dados do
prontuario. Fui esclarecido de que nao existem riscos e desconfortos
relacionados a pesquisa.

4. Fui esclarecido também de que estas informagdes serdo utilizadas
somente para esta pesquisa e serdo guardadas em local seguro, sob a
responsabilidade do pesquisador, durante cinco anos e que, somente as
pessoas envolvidas diretamente com a pesquisa terdo acesso a elas.

5. O LOCAL também esta interessado no presente estudo e ja deu a
permissao por escrito para que esta pesquisa seja realizada. Porém, minha
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participag@o, ou ndo, no estudo ndo implicarda em nenhum beneficio ou
restricao de qualquer ordem para meu paciente (a) ou para mim.

6. Eu também sou livre para ndo participar desta pesquisa se ndo quiser. Isto
ndo implicard em quaisquer prejuizos pessoais ou no atendimento do meu
paciente (a). Além disto, estou ciente de que em qualquer momento, ou por
qualquer motivo, eu poderei desistir de participar da pesquisa.

7. Estou ciente de que o meu nome ndo sera divulgado e que somente as
pessoas diretamente relacionadas a pesquisa terdo acesso aos dados e que
todas as informagdes serdo mantidas em segredo e somente serdo utilizados
para este estudo.

8. Se eu tiver alguma divida a respeito da pesquisa, eu posso entrar em
contato com Luciana Martins Saraiva pelo telefone XXXXXX.

9. Eu concordo em participar deste estudo.

Nome e assinatura do
profissional:
Entrevistador: Luciana Martins Saraiva

Data: / /2013.

Em caso de duvidas relacionadas aos procedimentos éticos da pesquisa,
favor entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa, do
LOCAL, pelo telefone XXXXXX.
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APENDICE G:
SINTESE DAS ENTREVISTAS SEMIESTRUTURADAS COM OS
FAMILIARES
(NOMES FICTICIOS)

FAMILIA 1: Mae

Maria, 36 anos de idade ¢ mde do menino Jodo, 4 anos de idade.
Possui o Ensino Fundamental Incompleto, esta casada com o pai de G.
faz 15 anos. Mora com o marido, o filho doente € mais duas filhas do
casal. Parou de trabalhar fora de casa para dedicar cuidados ao filho.

Define fibrose cistica como uma doenga genética que nao tem
cura e que sO tem tratamento. Segundo ela “...ele ndo tem a tela do
pulmdo e tem que cuidar dos alimentos. Hoje ele tem uma sujeirinha no
pulmdo e deve estar com bactérias”. O momento do diagnostico foi
horrivel: “Quando vocé fica sabendo cai o chdo”. Descobriu a doenca
do filho no teste do pezinho. Disseram-lhe, inicialmente, que era um
problema de coragdo e que este iria estourar a qualquer momento. Ao
fazer os exames descobriu que era fibrose cistica e que a doenga ndo tem
cura. Atualmente o filho estd bem e a dificuldade ¢ ganhar peso. Atribui
a doenga do filho ao fato dela cuidado direito da gestdo. Nao deu devida
atengdo ao pré-natal, porque descobriu a gravidez somente quando ja
estava com 8 meses. Fica confusa com a origem da doenga, uma vez que
¢ uma doenca genética transmitida pelo pai e pela méde, embora estes
ndo tenham a doenga.

Fisioterapia, nebulizagdo e boa alimentacdo sdo os cuidados
necessarios para o filho ficar bem. Ele consegue seguir bem a rotina do
tratamento e aceita tomar os remédios com tranquilidade. Os
profissionais da creche e as filhas ajudam com tratamento, pois ela se
atrapalha um pouco com os horarios uma vez que ndo sabe ler as
instrugdes. Descreve a relagdo com o filho como boa informando que ele
se relaciona bem com todos da familia. Passam quase todo o dia juntos.
Algumas vezes ele vai a creche para poder brincar com outras criangas.

Refere que a equipe de satde inclui 0 menino na conversa sobre
0 seu tratamento e isso ajuda muito, ainda que ele, ndo entenda bem
sobre sua propria doenga. Aponta algumas mudancgas na rotina familiar
como o uso da medicagdo que deve ser dada na hora certa, ndo brincar
no pd, ndo poder chegar perto de fumaga de cigarro, levar o filho com
frequéncia nas consultas médicas e fazer a fisioterapia diariamente.
Todos na familia sabem da doenga, do tratamento e ajudam com os
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cuidados especiais a ele. A mae gostaria de voltar a trabalhar, para
aumentar a renda familiar. Segundo ela, os gastos sdo altos, e as filhas
querem coisas que custam caro.

Ela gostaria de ter mais trocas com outros pais que tem filhos
com fibrose cistica para compartilhar tudo o que aprendeu sobre a
doenca e que também lhe explicassem mais sobre o que aprenderam.
Refere que os médicos e os outros profissionais, as vezes, conversam
entre si e ndo explicam direito as informagdes. Muitas vezes ndo entende
nada do que conversam entre eles, bem como, do que explicam a ela.
Sugere mais didlogo entre os pais e estes com a equipe de saude.

FAMILIA 2: Mae

Ana, 40 anos de idade é mae do menino Carlos , 10 anos de
idade, possui o Ensino Fundamental Completo e esta casada com o pai
de Carlos. faz 11 anos. Mora com o marido e o filho doente. Parou de
trabalhar na lavoura para dedicar cuidados ao filho doente. E tia
biolégica e mae adotiva de M.

Refere que o filho tem fibrose cistica e estd bem. O diagndstico
foi dado através do teste do suor e foi tudo tranquilo, porém, com o
passar do tempo foi mais dificil porque foi entendendo a dimensdo da
doenga. Achou que ndo seria tdo complicado. Inicialmente ndo se
preocupava com a doenga porque ele estava bem e ndo via nada de
diferente nele. A familia ndo entendia direito o que o filho tinha.
Atualmente estd mais preocupada e triste porque ele tem dificuldade
para respirar. Explica que ele tem um gene no corpo, um gene do pai e
da mae. Herdou o gene e ndo sabe explicar “como” nem “por que”,
inclusive esqueceu o porqué pois ndo falam mais sobre o assunto.

Medicagdo e fisioterapia sdo cuidados necessarios, os quais, o
filho consegue seguir sem dificuldades. A rotina da mae sdo as consultas
médica, internagdes hospitalares, remédios e nebulizagdes didrias, bem
como, fisioterapia uma vez por semana: “E uma rotina sem fim que
alterou a vida da nossa familia”. Precisam sair o tempo todo de casa
para buscar remédio e ficar atentos ao horario do mesmo. Gostaria que o
filho estivesse livre dos remédios e dessa rotina. Se o menino sai de casa
para ir na casa de alguém, ficam preocupados, porque tem hora para
voltar por causa dos remédios. Receia que ele esqueca e ndo chegue a
tempo. A facilidade do tratamento ¢ que o filho aceita bem tomar os
remédios e, a dificuldade, ¢ ir para o hospital uma vez que ¢ muito longe
(mais de 500 km), além de que a espera no ambulatdrio é grande.
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Descreve a relagao com o filho como muito boa, porém ele néo
a obedece sempre, mas toma os remédios sempre que solicita. Ouviu de
alguns pais de criangas mais velhas enquanto estava na sala de espera do
ambulatorio, que depois que elas fazem 14 anos, o tratamento fica mais
dificil, pois ndo seguem mais o que os pais solicitam. Ela conversa sobre
a fibrose cistica com o filho e diz que ndo tem como ndo conversar, uma
vez que nao tem como esconder ja que frequentam o hospital juntos e
segue um tratamento médico, nutricional e fisioterapico. Ele sabe que
tem “uma coisinha” no pulmdo e que precisa cuidar e se proteger da
gripe, bem como, comer bem para nao ter que hospitalizar. Acredita que
o filho a ache uma chata porque esta sempre chamando atengdo para as
rotinas e horarios do tratamento. O marido ajuda no que pode e os avos
que moram, perto, ndo o tratam como doente. Eles ndo entendem o que
o filho tem, mas ajudam no que podem. O filho estd muito empolgado
com o nascimento do irmaozinho que esta por nascer. A mae, as vezes
ajuda na lavoura, local onde toda a familia trabalha, mas na maioria das
vezes, fica cuidando do filho e da casa. Gostaria de ter menos
preocupacdo com a saude do filho.

Como conselho aos outros pais diria que “é preciso ser forte e
ndo abaixar a cabega, pois com a idade, complica e fica dificil”. Se
pudesse dizer algo a equipe profissional pediria para deixarem a reunido
de equipe, que acontece as 8h, para depois das 12h, uma vez que os
familiares chegam cedo e, ainda, precisam esperar para serem atendidos:
“Por que ndo fazem a reunido outro dia ou depois que os pacientes vao
embora?A equipe tinha que atender as criangas logo que chegam pois
elas cansam de tanto esperar”.

FAMILIA 3: Mae

Joana, 32 anos de idade é mae da menina Laura, 12 anos de
idade, possui o Ensino Fundamental Completo ¢ vive em situacdo
estavel com o pai de Laura ha 13 anos. Mora com o marido ¢ a filha
doente. Atualmente nao trabalha fora de casa.

Descobriram a fibrose cistica, pelo teste do pezinho, quando a
filha tinha 3 dias de vida, e desde entdo, fazem acompanhamento
médico. A mae refere que esta ¢ uma doenga genética que ela e o
marido, sem querer, passaram para a filha. Nao sabe explicar como isso
acontece, mas sabe que ¢ algo do sangue e que, o marido e ela, possuem
o gene da doenga. Refere que ¢ dificil de entender a doenca porque ¢
uma coisa que aparece no teste do pezinho e achou que a filha iria
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morrer. Logo viu que bastava cuidar, tomar remédio e seguir o
tratamento, mas, ainda que as coisas sigam bem, algumas vezes, em
consulta de rotina, os médicos identificam que o pulmio da filha fica
contaminado por bactérias e precisa de internag@o hospitalar para fazer o
tratamento com antibidticos. Faz um ano que deu uma crise forte e a
filha foi para a UTI em estado grave por uns 20 dias fazendo uso de
oxigénio. Atualmente a filha estd usando oxigénio pra respirar. Faz
acompanhamento neste ambulatorio a cada 3-5 meses. A primeira vez
que deu uma crise foi para o oxigénio, ocasidao que filha ficou toda roxa
e a mae ficou muito nervosa: “Foi assustador, fiquei muito assustada e
a gente fica sem chdo”. Atualmente estd mais orientada se, comparado
com o momento da descoberta do diagnostico, pois de tanto frequentar
consultas médicas aprendeu a lidar com a doenca. Além da medicagdo
para a fibrose cistica, creon, nebulizag@o e higiene da casa, a filha tem
diabetes e precisa usar insulina: “Ela precisa de muito amor e carinho,
fisioterapia e oxigénio”. Refere que a filha, mesmo sabendo da
importancia do tratamento, cansa da rotina da nebulizacdo e da
fisioterapia. A mae fica o tempo todo &s voltas com a filha e com as
exigéncias do tratamento. De manha acorda e da café pra ela, ajuda na
nebulizag¢do e com as enzimas, e mais tarde, com a fisioterapia. Sempre
que a filha come tem que tomar as enzimas.

A facilidade do tratamento ¢ que a filha ajuda, ou seja, ndo
esquece das rotinas e faz o tratamento com perfeigdo. Refere que, em 12
anos de acompanhamento médico, s¢ faltaram na consulta uma unica
vez. Atualmente existem algumas dificuldades no tratamento: a
manipulagdo do oxigénio e fazer a filha ganhar peso. Eles tem se
incomodado nas viagens, pois a empresa de dnibus ndo aceita o cilindro
de oxigénio dentro do 6nibus. Uma vez a valvula estragou e vazou
oxigénio no Onibus assustando os passageiros. Em fun¢do disso ndo
queriam mais permitir que a filha entrasse com oxigénio no 6nibus sob
alegacdo de que ¢é perigoso e atrapalharia os demais passageiros. Foi
preciso que o médico fizesse um B.O. para intimidar a empresa de
onibus. No ano passado, a mie pediu uma maquina de oxigénio para ter
em casa, mas ficou com receio de ndo saber fazer a manutengdo do
aparelho. Na cidade onde mora o posto de saude ndo consegue ajuda-la.
Apoés a filha receber o beneficio pela doenga as coisas melhoraram
bastante. Mas ndo foi facil conseguir o beneficio e sem a ajuda da
ACAM isso seria impossivel. Antes da filha “ficar fixa” no oxigénio a
mae fazia alguns trabalhos extras como faxina, artesanato e cortinas para
vender. Depois que o oxigénio passou a fazer parte do tratamento foi
necessario parar essas atividades para se dedicar totalmente a filha.
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Refere que seu relacionamento com a filha ¢ muito bom, pois estdo
sempre juntas e conversando sobre as coisas. A filha sabe, a partir de
poucas perguntas que fez aos médicos, que tem fibrose cistica e o que é
a doenca. Os médicos, que respondem as todas as perguntas da filha,
falaram nas consultas, que ela tem um gene que os pais passaram para
ela. Ela sabe que tem que cuidar do pulmdo pra conseguir respirar bem.
Os familiares também possuem essa compreensao da doenga, sabem que
o diagnodstico foi através do teste do pezinho, que é uma doenca
genética, que o tratamento ndo cura, mas estabiliza, e que terfio
dificuldades em ter vida normal, ou seja, ficardo em funcdo do
tratamento a vida toda. Mas tentam levar uma vida o mais normal
possivel. O marido ajuda no que pode e a tarefa dele ¢ trabalhar e buscar
dinheiro, enquanto que os cuidados da casa e da filha, a mie assume. A
filha se comporta bem em familia e ndo existe nenhum tipo de
problemas em relacdo ao comportamento dela. A mae gostaria de um
pouco de férias do tratamento e um dia sem a filha precisasse usar
oxigénio. Se pudesse dizer algo para as maes pediria que ndo fiquem
reclamando por falta de dinheiro mas busquem o beneficio que o Estado
oferece. Diria também que conversem com os médicos e parem de ficar
imaginando coisas, pois a maes tem medo de falar sobre a doenga dos
seus filhos. Refere que as maes possuem medo, o que € compreensivel,
uma vez que ¢ dificil falar quando o doente ¢ o proprio filho. Refere
ainda que as maes tenham medo de falar sobre transplante pulmonar e
fingem que o assunto ndo existe.

FAMILIA 4: Mae

Cristina, 40 anos de idade ¢ mae do menino Erik, 7 anos de
idade, possui o Ensino Médio Completo e estd casada com o pai de Erik
faz 10 anos. Mora com o marido e o filho doente. Atualmente nio
trabalha fora de casa. Descobriram a doenga do filho quando ele tinha 4
meses.

Refere que a fibrose cistica ¢ uma doenga genética, que ndo tem
cura, mas ndo sabe explicar a causa. Achou o diagnostico muito confuso
e ndo entendeu nada porque nao identificava no filho os sintomas
apontados pelos médicos. Nunca tinha ouvido falar na doenga e achava
que o filho iria morrer. Aos poucos, na medida em que ia nas consultas,
foi aprendendo a lidar com a situagdo.

Comenta que o filho estd bem, faz 11 meses que ndo interna,
mas ¢é preciso de muito cuidado com ele. O tratamento requer uso de
enzimas, vitaminas, inalagdo todos os dias e fisioterapia uma vez por
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semana. A parte mais dificil do tratamento ¢ a inalagdo porque, as vezes,
o filho ndo gosta de fazer. Ele s6 faz a inalagdo porque insistem,
diariamente. E preciso ir com jeito e fazendo brincadeiras para ter
aceitacdo. A enzima ele toma porque ¢ facil. Uma facilidade € que carro
da prefeitura pega em casa e o deixa na escola. Na escola eles ajudam a
lembrar que tem que tomar a enzima. A professora sabe sobre a doenca
e ajuda a lembrar da enzima. A mae acha o tratamento dificil porque ¢é
chato e preciso estar o tempo todo atenta aos horarios da medicacéo,
pois sempre que come tem que tomar a enzima. O dificil é fazer ele
gostar da inalagdo, da fisioterapia para o pulmdo e de ir nas consultas no
hospital de 4 em 4 meses. Quando descobriram o diagndstico ndo tinha
médico para atender na cidade de origem. Refere que seria bom se
tivesse um médico que atendesse ele em sua cidade e que nao precisasse
ir para o ambulatorio porque ¢ muito longe de sua casa. Gosta da equipe
de saude, mas a viagem ¢ cansativa.

Nao conversam sobre a doenca com o filho que estd
acostumado a tomar a medicacdo desde pequeno e segue sem
questionar. Ele ndo pergunta sobre a fibrose cistica € a mie ndo da
informag¢des receando ndo saber o que dizer se ele perguntar algo sobre
o assunto. Ele participa das consultas ¢ os médicos sempre o orientam
para continuar tomando a medicagao.

Diz que doenca ndo atrapalha a rotina da familia e a unica
mudanga na rotina sdo os horarios dos remédios, pois, ficam o tempo
todo as voltas do filho com esses horarios. Os avos ndo entendem muito
a doenga e o tratam como se ele ndo tivesse nada, pois quem o olha nao
diz que ele tem alguma doenga. Nao sabe o que a familia pensa sobre a
doenga do filho, pois ndo fala no assunto com ninguém, além do marido.
O filho mais velho ajuda no tratamento e o filho menor, ainda, ¢
pequeno e ndo entende. A méde ¢ a responsavel pelos cuidados do filho e
o marido chega cansado em casa, mas ajuda quando pode. Se pudesse
dar um conselho aos outros pais diria para seguirem o tratamento e nao
pararem nunca. Se pudesses dar um conselho a equipe profissional diria
que esta tudo bem e que ndo ha o que mudar.

FAMILIA 5: Mie

Daniela., 26 anos de idade é made do menino Moisés, 6 anos de
idade, possui o Ensino Médio Completo e esta casada com o pai de M.
faz 8 anos. Mora com o marido e o filho doente.

O filho tem fibrose cistica, que é uma doenga genética que ndo
tem cura, ¢ na combinagdo do sangue do pai com o da mae, a crianga
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nasceu com a doenga. A descoberta foi no teste do pezinho. Lembra do
diagnoéstico como um momento de choque, susto e tristeza. Ja perdeu 2
outros filhos, um de 2 meses e outro de 5 meses, pela mesma doenga. Na
época nao sabiam que era fibrose cistica, e na cidade onde moram nao
lhe explicaram nada sobre a doencga e, ainda, ndo sabem nada sobre o
assunto. J& tinha ouvido falar da fibrose cistica por causa de outras
criangas que moram na sua cidade de origem e que tem a doenga.

Quando o filho adoece o levam neste ambulatorio, pois onde
moram, nao tem uma equipe capacitada para dar atendimento
especializado. A ACAM ajuda muito e d4 muita segurancga. Atualmente
o filho estda bem, a familia estd adaptada, entendem as rotinas e
conseguem cuidar do filho a partir das orientagdes dadas pela equipe de
saude.

O tratamento € tomar tobi, azitromicina, colo, pulmozine, adex
e fazer inalagdo. O filho consegue tomar a enzima e as vitaminas sem
dificuldade, porém, briga para fazer a inalagdo que requer que fique
quieto e para de brincar.

Por causa da doenga do filho teve que parar de trabalhar por um
tempo. Trabalhava como faxineira e, atualmente, s6 consegue trabalhar
duas vezes por semana porque reveza os cuidados do filho com o
marido e com a filha mais velha. S6 cancela as faxinas quando o filho
adoece.

Além da ajuda dada pela ACAM e da boa comida do hospital,
ndo identifica nenhuma facilidade no tratamento. O filho ndo quer mais
ir nas consultas ambulatoriais por causa das longas viagens de 600 km e
pelo medo de ficar internado. Ele tem medo dos “piques”. Ela pensa no
transplante de pulmdo, mas € um assunto que, as maes, falam entre si de
forma camuflada, ou seja, disfargada para nao falarem sobre seus filhos.
As maes ndo falam muito na sala de espera. “Existe uma troca entre as
mdes, mas ¢ muito superficial. A gente fica cheia de dedos para
perguntar como estad o filho da outra. A gente tem curiosidade, mas tem
receio e respeita. O transplante eu ouvi falar, mas ninguém deu
detalhes”. A mae acredita que se fizesse o transplante de pulméo a
condi¢do do filho poderia melhorar, mas o médico ndo indicou nem
nunca falou sobre isso. Leu a informagao sobre transplante pulmonar em
paciente com fibrose cistica na internet ¢ acredita que poderia ser uma
boa para o filho.

Descreve a relagdo mae-filho como boa e conversam o basico
sobre a doenca, ou seja, ela responde s6 o que ele pergunta. O filho é
pequeno para entender algumas coisas da doenga e se ela falar sobre o
assunto de forma mais detalhada ele pode ficar confuso.
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Seguem a risca o tratamento e estdo todos sempre atentos.
Refere que cuidados intensos exigidos pelo tratamento do filho ndo
interfere negativamente no desenvolvimento dele, ou seja, ndo é porque
ele tem a doenca que serd uma crianga diferente das outras. Nao deixam
de fazer nada que desejam por causa da doenca do filho. Se pudesse
dizer algo aos outros pais diria para ndo deixarem de fazer o tratamento
dos filhos. Se pudesse dizer algo a equipe profissional diria para
continuarem cuidando bem dos pais. Agradece muito os cuidados dado
ao filho, pois 14 na cidade de origem tudo é muito ruim e nao existe
tratamento para a fibrose cistica.

FAMILIA 6: mae

Karine tem 37 anos de idade e é mde da menina Maria Antonia,
7 anos de idade, possui o Ensino Fundamental Completo e estd casada
com o pai de Maria Antonia faz 10 anos. Mora com o marido, a filha
doente e mais dois filhos. Atualmente nio trabalha fora de casa.

Explica que fibrose cistica ¢ um defeito genético e uma doenga
que foi transmitida dos pais para a filha. Refere que ela e o marido
foram culpados porque transmitiram a doenca para a filha, mas ndo foi
por culpa deles. “Foi sem querer”. Aconteceu sem que desejassem e o
médico disse que ndo tinha como evitar. Aos 42 dias de vida a filha teve
a primeira crise, mas s6 com 4 anos de idade foi diagnosticada com
fibrose cistica nesse ambulatorio. No periodo anterior ao diagnostico
fizeram muitas e muitas internagdes porque ndo sabiam o que era.
Diziam que era pneumonia e bronquite. Como mora no sul do Estado,
resolveu buscar ajuda no Rio Grande do Sul e 14 suspeitaram que fosse
fibrose cistica e disseram para procurar o HIJG. Foi muito facil chegar
no servigo desse hospital.

O marido aceitou a doenga da filha, mas ela ndo. Faz tudo o que
mandam, mas ndo aceita ¢ ndo acredita na doenca da filha. “O meu
mundo caiu”. A filha retirou um pulmao e hoje esta melhor. A mae usa
medicacdo psiquiatrica porque tem sindrome do pénico e faz tratamento
psicoldogico desde que soube da doenga da filha. Acredita que a doenca
aconteceu porque tinha que acontecer e quem controla isso ¢ Deus.

A filha consegue seguir o tratamento medicamentoso (enzima e
vitamina) com facilidade, mas a fisioterapia tem que ser levada com
muito jeito. A inalagdo s6 faz se estiver na frente da televisdo ou com
um jogo para distrair. A menina gosta muito do tratamento homeopatico
porque pode tomar a qualquer hora e nio precisa vincular aos horarios
da alimentagdo. O médico homeopata conversa muito com a filha e a
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inclui dentro da consulta. Com os outros médicos ela filha se retrai, se
sente excluida da consulta. Ele ¢ diferente dos outros que s6 conversam
com a mae e ndo explicam para a crianga.

A parte do tratamento que acha facil é a refeicdo, pois a
nutricionista facilita com orientacdes € com ideias boas. Na nutri¢ao ¢
dada a chance da filha participar do tratamento nem que seja colocar o
acucar na alimentacdo. A dificuldade do tratamento diz respeito ao
desconhecimento sobre a doenga, tanto pelos médicos quanto pela
prefeitura, na sua cidade de origem.

Mie e filha estio sempre juntas e grudadas. E uma relagdo que
ndo teve com os outros filhos, que sdo mais manhosos e querem se
tornar dependente da mae, enquanto a filha doente quer ser
independente. Os outros filhos ficam enciumados que a mae fica o
tempo todo com ela pra cima e pra baixo. A filha sabe que tem fibrose
cistica e associa a doenca a medicagdo e a fisioterapia, porém, dada a
imaturidade ndo entende do assunto como um adulto.

A doenca mudou tudo na vida familiar. No comeco colocava a
filha numa bola de cristal e a sufocavam. “Mas eles se sentem inuiteis.
Eles podem participar do tratamento”. A mae é muito disciplinada com
alimentacdo da filha e da comida para ela de uma em uma hora. Nao
trabalha fora de casa para poder cuidar da filha. O marido trabalha fora e
ndo consegue ajudar muito no tratamento, ou seja, tudo fica aos
cuidados da mae. Porém, na internagdo, ¢ o pai que fica com a filha no
hospital, uma vez que a mae passa mal. A familia entra no esquema e a
fisioterapia, que ¢ feita em casa, vira uma brincadeira familiar. Cada
procedimento do tratamento exigiu compreensdo por parte da familia.
Tiveram que aprender o porqué de cada coisa. A filha comegara a ir para
a escola somente agora que fez a retirada de um dos pulmdes. Antes ndo
dava pra ir na escola dado sua debilitagdo pulmonar.

Se pudesse dizer algo aos outros pais pediria para levarem o
tratamento a sério, seguindo os horérios rigidamente, com consciéncia e
responsabilidade. Se pudesse dizer algo a equipe profissional diria que
aqui ¢ a melhor equipe do mundo, mas a demora na sala de espera
poderia mudar, pois as criangas ficam nervosas com a espera.

FAMILIA 7: Mie

Natalia, 31 anos de idade é mae do menino Henrique de 2 anos
e 9 meses de idade, possui o Ensino Médio Completo e esta casada com
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o pai de Henrique. faz 4 anos. Mora com o marido e o filho. Atualmente
ndo trabalha fora de casa.

A mae descreve a fibrose cistica como uma doenga genética que
afeta varios 6rgdos como o pulmdo, o pancreas e o intestino. E uma
doenga genética e que é passada aos filhos pelos pais. “4 culpa é dos
pais, mas ndo é uma culpa por querer, mas é passado dos pais para os
filhos”.

O teste do pezinho apareceu alterado e o diagnostico foi feito
quando o filho tinha 3 meses de vida. Nunca tinha ouvido falar em
fibrose cistica antes e ficou sem entender nada. Lembra que falavam e
explicavam e ela ndo entendia nada. Na ocasido do diagnodstico foi muito
dificil, foi um choque. Achava que era como cancer e, foi na leitura de
um livrinho, que deram sobre a doenca que conseguiu entender melhor.
Hoje o filho estd bem e a mde mais situada.

O tratamento comeca pela manhd com a medicagdo, inalagdo,
fisioterapia e sempre que come tem que tomar enzima. A mae precisa
ficar o dia monitorando e estar sempre atenta. A facilidade do
tratamento € ter a ACAM ajudando, pois explicam sobre a doenga e
sobre o tratamento e colaboram fornecendo medicacdo. A dificuldade
que ela encontra ¢ de ordem emocional uma vez que nio sabe o que vai
acontecer com o filho. Com o tempo ela foi conversando com outros
pais, com outros profissionais e foi se acostumando com a situagdo. O
filho ndo se recusa a tomar medicacdo e colabora, porém, as duas coisas
mais dificeis do tratamento para ele ¢ a inalacdo e a longa viagem entre
a cidade de origem e o ambulatorio. As consultas no ambulatorio
acontecem a cada 3 meses e sdo sempre cansativas. Lamenta por ndo ter
uma equipe especializada como essa na cidade onde mora.

No comego a noticia sobre a doenca e alteracdes da rotina
foram dificeis para ela e o marido, bem como, para os demais familiares.
Os familiares ndo entendem a doenga dele e o tratam como se ele nao
tivesse nada. O que por um lado é bom, pois ndo se preocupam € 0
tratam normal. Seu sonho ¢ a cura da doenga e um centro de tratamento
mais perto de casa.

Como o filho ainda € pequeno, a Unica coisa que conversam
sobre a doenga € sobre o “fomar as bolinhas” (enzimas) e “o cheirinho”
(inalag@0). Aos pouquinhos o filho vai aprendendo o tratamento. A
enzima nao ¢ dificil e ele gosta, mas a inalagdo e a fisioterapia sdo mais
complicados, pois ndo ¢ sempre que ele aceita. “Ele ndo sofre para fazer
o tratamento, pois tudo é sempre uma festa. E um tratamento que ndo
doi”. Apos o diagnostico da doenga do filho fez crises de depressao.
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Atualmente s6 voltou a trabalhar porque a tia, que ¢ madrinha
do menino e ndo trabalha fora de casa, cuida dele enquanto a mée
trabalha.O marido ajuda um pouco, mas é a mae e a tia que se envolvem
mais com as rotinas do tratamento. Acredita que ¢ coisa de mae e de
mulher, pois sabem cuidar melhor dessas coisas, uma vez que os
homens sdo mais desligados. A mae fica em funcao dele o tempo todo e
diz que ndo faz mais nada além de cuidar do filho, da casa e do trabalho.
E so trabalha fora de casa porque a irma fica com ele.

A doenga do filho ndo impediu ela e o marido de fazer nada,
inclusive, ja acostumaram com a doenga e com o tratamento assim como
o filho que ao comer qualquer coisa sempre lembra de ingerir as
enzimas. Se pudesse dizer algo para os outros pais pediria para nunca
deixarem de fazer o tratamento certinho, pois € a vida deles que esta em
jogo. Se pudesse dizer algo para a equipe profissional pediria uma
equipe dessas na cidade de origem

FAMILIA 8: Mae

Vera, 32 anos de idade é mae da menina Leticia., 3 anos de
idade, possui o Ensino Médio Completo e estd casada com o pai de
Leticia faz 5 anos. Mora com o marido e o filha. Atualmente ndo
trabalha fora de casa.

Descreve a fibrose cistica como uma doenga genética sem cura
e que afeta o pulmao. Diz que a filha herdou o gene dela e do marido.
“Ndo ¢ culpa da gente”. Nunca a familia ouviu falar dessa doenga e
ficaram chocados, apavorados, com muito medo e achavam que a filha
iria morrer. Foram para a internet e¢ ficaram mais apavorados ainda.
Com o tempo foram compreendendo melhor a doenca, os Orgdos
afetados, como acontece, o que causa ¢ os cuidados necessarios. O
diagndstico aconteceu pelo resultado do teste do pezinho feito no posto
de saude. Como o resultado foi alterado, pediram para repetir e logo
suspeitaram que fosse fibrose cistica e, em 20 dias, vieram para este
ambulatorio. Quando a filha ficava doente procuravam outros médicos
em sua cidade, mas eles ndo entendiam nada de fibrose cistica. Nessa
equipe ¢ possivel fazer perguntas ao médico, sempre esclarecem e
sabem o que fazer.

Hoje, ela e o marido, estdo mais tranquilos porque a partir do
diagnostico, sabe o que ¢ a doenga, e conseguem cuidar da filha. O
tratamento exige fisioterapia, uso de enzimas, pulmozine e vitaminas em
horérios muito disciplinados. Mesmo nao tendo os sintomas da doenca a
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filha faz nebulizacdo, ndo pode correr muito e tem que evitar criangas
com tosse. Ela segue bem todo o tratamento. O dificil é quando pega
bactéria e tem que tomar remédio que tem gosto horrivel. Se o gosto do
remédio ¢ ruim, a filha ndo aceita a medicagdo dificultando o
tratamento. Fazem tudo o que a equipe de saude indica e até agora esta
indo tudo bem. Refere que o tratamento podia ser mais facil e a espera
no hospital poderia ser menor, pois € preciso passar por varios médicos
e por toda a equipe, o que demora. Optaram em ndo ter outro filho
porque a chance de ter outro filho com fibrose cistica é de 25%.

A filha foi para a escola e se adaptou bem, mas por causa do
tratamento e o contato com outras criangas, o0 médico sugeriu que ela
ficasse em casa. Diz que a filha ¢ feliz e ndo sofre com o tratamento.
Nao conversa sobre a doenca com a filha, mas ela sabe que deve tomar
os remédios e segue. Ela ainda € pequena e ndo entende sobre fibrose
cistica.

Os familiares ndo entendem o que a doenca e as exigéncias do
tratamento. O marido e ela explicaram um pouco, mas eles ndo fizeram
perguntas e deixaram o assunto quieto. Eles veem a menina bem,
brincando e feliz e, acham que ¢é invencao da cabega dos pais. Foi uma
filha planejada, é muito amada e se ddo bem.

Os dois pais trabalham fora, fazem tudo o que gostam e ndo
deixam de fazer nada por causa da doenga e do tratamento da filha. Vao
a praia, a festas ¢ a tudo que gostam. Refere que ndo mudou nada na
rotina do casal e da familia. Se pudesse dizer algo aos outros pais diria
para seguirem a risca o que o médico fala e que aceitem o tratamento. Se
pudesse dizer algo a equipe profissional pediria para continuarem
cuidando das criangas com fibrose cistica.

FAMILIA 9: Pai

Pedro, tem 34 anos de idade ¢ pai do menino Lucas, 3 anos de
idade, possui o Ensino Médio Completo e vive em situagdo de unido
estavel com a mae de Lucas faz 4 anos. Mora com esposa, o filho e uma
enteada. Atualmente esta desempregado.

Descreve a fibrose cistica como uma doenga genética que ndo
tem. Nao sabe explicar a causa. S0 lembra sobre a doenca quando chega
no hospital. Descobriram a doenga quando o filho tinha 6 meses de
idade. Ficaram sabendo e o encaminharam para esse hospital. Hoje o
filho estd bem e ja entendem melhor a doenga e sabem cuidar dele. O
menino toma creon, pulmozine e surce, faz fisioterapia duas vezes por
semana, caminha, anda de bicicleta, joga bola.
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Refere que a rotina da familia ndo mudou em nada com a
doencga do filho e que a mae trabalha fora de casa fazendo faxina uma
vez por semana. Ela ndo aceita vir para ca. O pai é quem leva o filho no
hospital, seja nas consultas ambulatoriais, ou seja, nas internagdes.

O atendimento da equipe é bom, mas nada em relag@o a doenga
¢ facil. Moram numa cidade que fica a 600 km de distancia e chegam as
5h da manha, porém s6 sdo atendidos as 9h ou 10h. Reclama de ficarem
esperando muito tempo na sala de espera. Ouviu dizer que vao criar uma
equipe especializada em fibrose cistica na sua cidade.

Ainda ndo falam sobre a doenca com ele porque é pequeno e
ndo entenderia o que ¢ fibrose cistica. Porém ele mesmo pede para
tomar medicag@o o que para ele ndo ¢ problema. Ganham a medicagdo e
se tivessem que compra-la ndo teriam dinheiro para pagar. Os demais
familiares ndo entendem sobre a doenca do filho. “4 gente s6 vai
entendo porque vai vendo o tratamento e conversando com os médicos.
Mas quem olha pra ele ndo diz que ele tem uma doenca”.

A doenca ndo alterou em nada a vida familiar. Ndo deixam de
fazer nada por causa da doenca.

FAMILIA 10: MAE

Fernanda., tem 36 anos de idade ¢ mde do menino Joaquim, 3
anos de idade, possui o Ensino Médio Completo e esta casada com o pai
de V. ha 6 anos. Mora com o marido, o filho doente e mais uma filha do
casal. Atualmente ndo trabalha fora de casa.

A mae descreve que a fibrose cistica ¢ uma doenga que os pais
passam para os filhos, ¢ uma doenca genética com complicagdes no
pulmdo e no pancreas. A descoberta da doenga do filho foi aos 6 meses
de idade. O momento do diagndstico foi um choque e apavorante, ndo
sabiam o que era fibrose cistica. A primeira suspeita foi pelo teste do
pezinho, mas ele, também, ja estava debilitado, inchado ¢ ja estava na
UTI aqui. Moravam no interior do estado e foram para uma cidade
vizinha com mais recursos. O hospital ndo tinha nada adequado ¢ ele,
com pneumonia, dormia num colchonete no chéo.

Para os pais, o menino, ¢ normal e ndo tem nada, mas os
médicos dizem que ele tem fibrose cistica. A mde ndo acredita na
doenga, mas mesmo assim cuida porque ¢ o filho dela e ndo pode
abandoné-lo. Mas ndo entende direito o que os médicos dizem. “Dizem
que o pulmdo dele tem problema, mas eu ndo vejo nada”. Além do
pulmao, tem um outro 6rgdo, o qual ela ndo sabe o nome, que também
tem problema mas ela também ndo vé nada de errado.
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O filho precisa fazer inalagdo para cuidar do pulmio e tomar
enzimas quando come. Ele segue bem o tratamento, mas nio gosta da
interna¢do. Faz bem a nebuliza¢do e consegue fazer sozinho. Interna
quando tem bactérias no pulmdo. A doengca mudou toda a rotina da
familia, principalmente no que diz respeito ao trabalho, pois a mae
trabalhava como doméstica, gostava do que fazia, e teve que parar por
causa dos cuidados ao filho. Na cidade onde moram tem mais 3 criangas
com a mesma doenga. Nao encontra nenhuma facilidade no tratamento.
Nao gosta do hospital e da internacdo, principalmente, porque se fossem
os primeiros a serem atendidos poderiam ir embora no 6nibus das 12h.
Mas dada a demora do atendimento dos médicos, tem que esperar até as
19h. “Tu vé, sdo 10 horas e s6 vou embora as 19h. Chegaremos em casa
s0 amanhd.” Reclama ainda que abriu mdo do trabalho, que ndo
consegue ficar longe do filho doente, deixa o outro filho com o marido
para vir pra c4, e no hospital ndo pode fumar e tomar chimarrdo. Fica
nervosa se fica 2 horas sem fumar e ndo consegue parar de fumar, pois
faz tempo que tem o vicio. Incomodada porque o tratamento € s6 nessa
cidade e porque o 6nibus, no qual viaja, tem ar condicionado e o filho
fica tossindo. Ficou furiosa porque o Conselho Tutelar da sua cidade foi
acionado pela equipe daqui porque ndo veio para as consultas. Faz
consultas a cada 3 meses e o filho vomita nas viagens. Acha tudo muito
dificil.

A familia ficou muito mobilizada com a doenga. Um acusou e
culpou o outro pela doenga do filho. Os familiares ndo queriam chegar
perto do filho com medo de pegar a doenca e o rejeitaram. Achavam que
era uma doenga contagiosa como a AIDS e ficavam distantes. Uma
cunhada disse que era melhor que deus o levasse. Teve que levar um
papel do médico explicando o que era a fibrose cistica para eles lerem, o
que acalmou a situagdo, mas ainda assim, ndo conta com ajuda da
familia. Os vizinhos, que ndo sdo familiares ¢ que os ajudam quando ¢é
preciso. Gostaria de receber mais dicas dos outros pais e queria fazer
uma associagdo mais forte pra tentar que tenham outras equipes no
interior do estado.

Nao tem reclamagdo sobre a equipe, mas sobre a organizago
do hospital, pois enquanto acompanhava o filho numa internagao
roubaram suas roupas.

FAMILIA 11: Pai
Felipe, tem 36 anos de idade e ¢ pai da menina Tatiana, 5 anos
de idade, possui o Ensino Médio Completo e ¢ vitivo da mée de A. faz 6
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meses (na época da entrevista). Mora com a filha doente e mais um filho
mais velho. Trabalha na area de comunicagdo visual.

A filha tem fibrose cistica, que ¢ uma doenga genética, cronica,
que ndo tem cura e que tem que fazer o tratamento certo para ndo ter
complicagdes. A descoberta da doenga foi pelo teste do pezinho e fazem
todo o tratamento com essa equipe porque na cidade onde moram nao
tem esse tratamento especializado.

O momento do diagnoéstico foi assustador, confuso e ela levou
tempo para entender a situagdo. Ficou com medo que fosse um
problema “da cabeca”. Atualmente a filha estd bem, mas tem um pouco
de gordura nas fezes e uma tosse por causa do pulmao. "Quem olha ndo
diz que ela tem alguma doenga.”

A filha faz fisioterapia duas vezes por semana, nebulizagdo
todos os dias, e diariamente toma enzima e vitamina. A avo paterna
ajuda muito e da todo o suporte. Sozinho seria muito dificil. Nao
encontra facilidade alguma no tratamento, mas acostumou e tudo virou
habito.

Desde a descoberta da doenca, ja nos primeiros dias de vida,
foram muitas informagdes, muita inseguranga, mas aos poucos as coisas
foram se organizando. Inicialmente as consultas ambulatoriais eram
mensais, hoje ocorrem de trés em trés meses.

Na escola a filha toma sozinha a medicacdo e também ja
costumou com isso. A fisioterapia ¢ a parte do tratamento que ela
reclama porque tem preguica de fazer. Uma dificuldade que o pai
encontra ¢ o funcionamento do ambulatdrio, pois tem dias que é preciso
ficar muito tempo esperando e, as vezes, ainda muda o médico. Queria
sempre ser atendido pelo Dr. X, pois confia nele. Sente que fica “solto”
nas maos dos outros médicos. Fica com medo da filha, que nunca se
contaminou, se contaminar com as bactérias das outras criangas na sala
de espera. Nao usa o carro da prefeitura para nao ter que esperar muito
no ambulatério. Moram a 200 km do hospital e consegue ir e vir com o
carro proprio, mas sabe que tem gente que passa a noite esperando a
consulta.

Tem uma boa relacdo com a filha e ela facilita o tratamento,
pois toma os remédios sem perguntar nada, porém, sabe que um dia tera
que conversar sobre a doenca e ndo sabe o que vai explicar. Mas vai
deixar esse dia chegar para pensar nisso. O irmdo de 14 anos nao
entende ainda a doenca e estd esperando ele ficar mais velho para
explicar melhor. Ele sabe que a irmd tem fibrose cistica, pois a
acompanha e ajuda com os remédios faz cinco anos, mas ndo pergunta
nada. Deve ter uma compreensao propria sobre o que acontece, mas lida
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como se ndo fosse nada. Se pudesse dizer algo aos outros pais diria para
seguirem o tratamento bem direitinho. Se pudesse dizer algo a equipe
profissional pediria para ndo os deixarem muito tempo na sala de espera.

FAMILIA 12: Pai

Mauricio tem 42 anos de idade e é pai do menino Marcio, 6
anos de idade, possui o Ensino Fundamental Incompleto, vive ha 7 anos
em unido estavel com a mae de Marcio. Mora com a esposa, o filho
doente e mais trés filhos. Trabalha fora de casa.

Ele tem fibrose cistica que uma doenca genética, uma doenga
rara e que ndo tem cura. Entende que ¢ uma doenga que passa dos pais
para o filho e que ndo podem ter controle sobre isso, ou seja, “ndo é
culpa dos pais”.

O filho foi internado no hospital da sua cidade varias vezes, mas
ndo sabiam o que ele tinha. Vieram por conta propria buscar ajuda aqui
nesse hospital. Foi na internacdo que descobriram a doenca através do
teste do pezinho. Ha 6 anos atras ndo sabiam nada sobre fibrose cistica e
ndo entendia a doenga uma vez que ndo viam outras criancas para
comparar. Na ocasido da descoberta souberam que algumas criangas
vivem até os 7 anos de idade e outras chegam a envelhecer. Ficaram
apavorados, mas com o tempo foram se acostumando.

O filho faz uso se medicagdo, da fisioterapia e precisa cuidar
para ndo se gripar. As vezes a medicagio tem gosto ruim e ele ndo quer
tomar, a inalacdo e a enzima ele usa todos os dias sem reclamar. Os
cuidados maiores ficam com a mae porque ndo ela ndo trabalha fora de
casa ¢ assume as responsabilidades domésticas. O pai passa o dia fora de
casa trabalhando. O filho faz fisioterapia na APAE porque ndo tem outro
local na cidade que possa oferecer esse servico. Nao conseguem seguir
rigorosamente o tratamento, pois desestimulam ao ndo perceberem
evolugdo e melhora no filho. Acha que ndo fazem direito uma vez que o
filho ndo melhora. Segundo ele a fisioterapia deveria evitar a tosse, mas
ele esta sempre com tosse. Gostaria que tivesse alguém especializado na
cidade de origem para n3o precisar todo o deslocamento até o
ambulatorio. A cada 2 meses. Quando o menino interna é ele que fica
junto, o que fez com que pai e filho se aproximassem. Nao tem essa
aproximag¢@o com os outros filhos. “No hospital brinco com ele, rimos e
choramos juntos.”

Algumas coisas mudaram na rotina da familia, mas ndo chegou
a atrapalhar e, no trabalho, refere que ndo alterou nada. Em casa ¢
preciso alguns cuidados como muita atencdo aos horarios da medicagao,
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na qualidade da alimentagdo e evitar que o filho fique perto de criangas
gripadas.

Nao conversam com o filho sobre a doenga, mas para os irmaos,
explicam que € um “probleminha no pulmdo”. Se pudesse dizer algo aos
outros pais diria que “é preciso ir a fundo, mas ndo se preocupar
porque ndo é um bicho de sete cabegas.” Se pudesses dizer algo a
equipe profissional diria “por favor, descubram a cura dessa doenga”.
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APENDICE H:
SINTESE DAS ENTREVISTAS SEMIESTRUTURADAS COM A
EQUIPE DE SAUDE MULTIDISCIPLINAR

PROFISSIONAL 1: Medicina

O profissional conceitua fibrose cistica como uma doenca
genética multissistémica, com acometimento principalmente do aparelho
respiratorio e digestivo, sem cura neste momento.

Refere que a crianga doente necessita de cuidados de uma
Equipe multidisciplinar, pelas peculiaridades da enfermidade. O
impacto inicial do diagndstico ¢ a mudanga em toda dindmica familiar.
O tratamento exige, tempo, multiplas visitas ao centro de fibrose cistica,
internagdes, medicacgdes, fisioterapia, e com o crescimento, pois a
maioria dos diagnodsticos sdo realizados no periodo neonatal, a
consciéncia da gravidade da enfermidade ¢ impactante na vida desta
crianga. Como as criangas na sua maioria sdo bebés, o diagndstico ¢
dado aos pais, de forma clara e objetiva. Assim que haja possibilidade
de entendimento por parte da crianga, o diagndstico, também ¢
conversado com ela. Considera que esse ¢ sempre um ponto dificil, ou
seja, o contetido e a forma da conversa com as criangas sobre seu
proprio diagnostico. E preciso conversar com a crianga, mas a equipe
precisaria de mais assessoria sobre isso.

O tratamento da fibrose cistica ¢ longo e dificil e, como uma
doencga cronica, existem dificuldades para atingir todos os objetivos
tracados. Existem guidelines para o tratamento, mas sdo adaptados a
cada situagdo em conjunto com toda equipe. O tratamento é cansativo e
prolongado, com internacdes hospitalares e com viagens, muitas vezes
longas por parte daquelas familias que moram no interior do estado.

Identifica limitagOes e dificuldade na adesdo ao tratamento. Sdo
poucas as facilidades do tratamento e, somente, nos casos muito leves de
apresentacdo da doenga. E importante que existam mais centros de
fibrose cistica no estado, mais equipes multidisciplinares, melhores
condi¢des para atendimento hospitalar, mais facilidade de acesso a
novas terapias.

O contato do profissional com a equipe multidisciplinar acontece
durante suas visitas hospitalares, discussdes extras e semanalmente no
ambulatorio as sextas-feiras. O contato com os pais acontece durante as
visitas hospitalares, por telefone, por e-mails, no consultério e no
ambulatorio. Acredita que os pais confiam nele, mas seria importante
saber mais sobre o que eles pensam. O contato com a crianga ¢ “direto”,
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principalmente durante suas consultas ou visitas @ enfermaria. Acredita
que a maioria das criancas gosta dele, embora, outras o véem como o
doutor que as deixara internada.

Entende que adesfo ao tratamento € o principal item em um
tratamento cronico como na fibrose cistica. “Sem Adesdo ndo ha
tratamento”.

As associagdes de fibrose cistica como a ACAM, tem um papel
fundamental, no apoio as familias de portadores de fibrose cistica, tanto
logistico, orientacional, divulgagdo, representacdo junto aos Orgdos
governamentais. Melhoraram muito, mas sempre pressionadas por
profissionais da area, e também Associagdes de Fibrose Cistica.

Ele gostaria que tivesse mais estrutura no HIJG para atendimento
aos pacientes da fibrose cistica e suas familias, acesso as medicacdes
recentemente lancadas, a equipamentos modernos de fisioterapia
respiratoria e clearance pulmonar.

Se pudesses dizer algo aos pais diria “Nunca desistam, pois o
trabalho é arduo, estressante e lembrem-se que vocés fazem a diferenca”.
Se pudesses dizer algo para a equipe profissional diria “Nunca desistam,
pois o trabalho é drduo, estressante e lembram-se que vocés fazem a
diferenga”.

PROFISSIONAL 2: Medicina

Conceitua fibrose cistica como uma doenca genética recessiva
mais comum em recém nascidos de raga branca. A triade classica é:
doencga pulmonar cronica, diarréia cronica esteatorreica e dificuldade de
ganhar peso.

Refere que o cuidado necessdrio para a crianga com fibrose
cistica ¢ que o tratamento deve ser feito em centro especializado. O
impacto da doenca na vida familiar é muito grande e gera muita
resisténcia na aceitacdo do prognostico da doenga. O impacto da doenga
na vida da crianga € variavel, pois se o diagnostico for precoce e tratado
pela equipe da fibrose cistica, o prognostico muda muito.

O diagnoéstico para os pais ¢ dado com explicagdo de toda a
patologia, o tratamento e o prognostico. O diagndstico também ¢ dado
para as criangas as quais julga-se que tenham capacidade para lidar com a
informagao.

O tratamento da doenca ¢é planejado a partir de um protocolo
extenso que muda conforme o estdgio da doenga. A facilidade no
tratamento ¢ a equipe multidisciplinar, porém, o que poderia melhorar ¢
uma adequagdo do lugar de trabalho. O maior problema, que o
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profissional considera, no tratamento da fibrose cistica, ¢ a falta de adesao
ao mesmo. Entende que adesdo ao tratamento em fibrose cistica é cumprir
o tratamento prescrito e entender a doenca.

Descreve o seu contato com os pais como muito bom, pois se
considera parte da familia dos pacientes. Descreve seu contato com as
criangas como excelente, pois, sua vida ¢ um compromisso com elas.
Acredita que as criangas gostem dele.

Refere que politicas organizacionais e politicas publicas em
fibrose cistica em Santa Catarina funcionam bem e, apenas as politicas de
SC dao apoio completo, pois em outros estados, isso ndo acontece.

Gostaria de diversificar suas areas de estudo além da oficial, ou

seja, estudar mais sobre fibrose cistica em outras dreas que além da
medicina.

Se pudesse dizer algo aos pais diria “Perguntem sempre,
acreditem na melhora e sejam cumplice da equipe que trata seu filho”.
Se pudesse dizer algo para a equipe profissional diria “Diversifiquem
seus estudos em outras dareas do conhecimento médico e de outras dreas
do conhecimento como fisica qudntica, psicologia, parapsicologia,
homeopatia, neurociéncias”.

PROFISSIONAL 3: Medicina

Conceitua fibrose cistica como uma doenga de heranca genética
que leva a mutagdes da proteina CFTR causando alteragdes no
transporte de eletrdlitos e 4gua nas glandulas exdcrinas do corpo
acometendo o pancreas, pulmdo, intestino, vias biliares e sistema
reprodutor e glandulas sudoriparas da pele e que consequentemente
limita a vida de muitos pacientes.

Refere que os cuidados necessarios para a crianca com fibrose
cistica é fazer o diagndstico precoce, repor as enzimas pancreaticas e
vitaminas lipossoliiveis quando necessario, manter o estado nutricional
preservado, evitar e/ou tratar as infeccdes pulmonares, realizar
fisioterapia respiratoria, manter um suporte psicologico para o paciente e
a familia.

A doenga, segundo o profissional, causa um impacto importante
na vida da familia; primeiro por se tratar de doenca sem cura, causando
sentimentos de culpa, impoténcia, falta de esperanga e perspectiva de
vida, posteriormente por ser uma doenga que requer um tratamento
complexo, multiplo, com consumo de boa parte do tempo desta familia,
com gasto econdmico, mudangas na rotina da familia, muitas vezes
gerando varios conflitos familiares. A crianga acaba tendo toda sua vida
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feita em torno da doenca, o que leva muitas vezes, a varias dificuldades,
gerando uma dependéncia familiar, dificuldades na escola,
comprometimento do desenvolvimento como crianga, sendo forcada a
pular etapas da sua vida.

Ap0s a crianga confirmar a doenga, com pelo menos dois testes

do suor positivos ou a presenca das 2 mutacdes genéticas, a familia é
informada da confirmacdo do diagnostico, do que é a doenga e o que ela
causa no organismo e procuram mostrar que apesar da falta de um
tratamento curativo, existe um tratamento que permite dar uma
qualidade de vida bem melhor do que se o tratamento nao for feito e que
o entendimento e a cooperagdo de toda familia é fundamental para o
sucesso deste tratamento.

Normalmente o diagndstico € dado junto com a familia e o tipo
de informag@o ao paciente vai depender principalmente da sua idade, que
na grande maioria sdo de lactentes jovens encaminhados do teste do
pezinho. De qualquer forma tenta-se esclarecer e informar a crianga
conforme o seu amadurecimento e entendimento.

A aderéncia ao tratamento em fibrose cistica ¢ baixa e por isso,
segundo ele, ¢ dificil afirmar que de forma geral, os pacientes seguem o
tratamento. Acha que isto ¢ motivado por varios fatores como a nfo
aceita¢do da propria doenca, a falta de entendimento, a complexidade do
tratamento, a dificuldades na aquisi¢do das medicagdes, a falha da equipe
em se fazer entender ou mesmo em transmitir tudo que é necessario de
forma clara e acessivel, a falta de tempo da familia e da propria equipe.
Sao muitos os fatores e acredita que ¢ um desafio tentar sanar todos estes
fatores.

Nao sabe se o planejamento da equipe estd correto, mas o
paciente quando recebe o diagnostico ¢ informado que serd acompanhado
por uma equipe multidisciplinar ¢ que dependo dos seus sintomas e
complicagdes realizard varios tratamentos que sdo explicados no inicio.
Sempre se tenta reforgar a importancia e a necessidade da realizagdo dos
diversos tratamentos, do retorno a cada consulta e da necessidade de uma
boa nutricao.

Para ele principal dificuldade no tratamento ¢ a aderéncia por
parte do paciente e da familia. Esta dificuldade ¢ levada por varios
motivos desde a dificuldade de compreensdo da doenga, rejeicdo ao
diagnoéstico, falha da equipe nas informagdes, complexidade do
tratamento, falta de estrutura do SUS, distancia das cidades de origem
com o Centro - HIJG, a diversidade de servicos médicos de cada
municipio, etc.
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Existem algumas coisas, ainda que poucas, que facilitam o
tratamento, tais como, a existéncia de uma equipe multidisciplinar, a
atuagdo da ACAM e o fornecimento de medicamentos pelo SUS e pela
ACAM.

Ele entende que ¢ preciso mais centros de fibrose cistica no
estado, mais equipes multidisciplinares, mais hospitais de referéncia e
apoio integral do SUS, principalmente, para as familias socialmente mais
prejudicadas.

A equipe multidisciplinar, segundo ele, apesar das dificuldades
enfrentadas, dos diferentes trabalhos e compromissos que cada um dos
profissionais tem, além da fibrose cistica, ¢ uma equipe integrada, bem
relacionada e com um propdsito Unico, qual seja de dar melhor qualidade
de vida para os pacientes, possui um bom relacionamento com todos.

Acredita ter, também, um bom relacionamento com os pais, o
que ndo significa dizer que consiga transmitir tudo que deseja ou que
consegue se fazer entender. De qualquer forma tenta sempre deixar os
pais bem a vontade, mantendo um didlogo no mesmo patamar. Também
acha que tem um bom relacionamento com a crianca e, talvez até, uma
facilidade em se relacionar com elas, mas por uma defesa pessoal, por
medo do envolvimento mais profundo e que va gerar um desgaste ou um
sofrimento maior no futuro, acha que tem um contato superficial.

Acredita que adesdo ao tratamento passa ndao sO pelo
seguimento e realizagdo de todo tratamento medicamentoso,
fisioterapico e nutricional por parte do paciente e familia, mas também
pelo verdadeiro entendimento por parte destes do que ¢ a doenga e o
porqué da necessidade de todo este tratamento.

As politicas organizacionais em fibrose cistica nesse hospital,
segundo ele, esta diretamente ligada a ACAM, que apesar de todas as
dificuldades, consegue ser uma entidade atuante e fundamental no
tratamento e na vida dos pacientes; na atual equipe representada pela
assistente social R., talvez a pessoa mais envolvida com todos e tudo o
que diz respeito aos pacientes. Para ele, o melhor exemplo, dentro do
grupo.

Quanto as politicas publicas em fibrose cistica,existe a portaria
SAS/MS N° 224 de 10 de maio de 2010 que regula tudo o que diz
respeito ao atendimento e tratamento dos pacientes fibrocisticos. Ela ndo
consegue englobar, garantir e suprir todas as necessidades dos pacientes
e por isso a ACAM tem um papel fundamental na complementacio
destas necessidades.

Tratar o paciente com fibrose cistica ¢ um desafio. Ele gostaria
de ter tempo para poder estudar mais, tempo para poder dar uma atengao
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melhor aos pacientes; e poder exercer a profissdo de médico com mais
qualidade e dignidade.

Se pudesse dizer algo aos pais diria “Apesar de tudo e de todas
as dificuldades, ndo desistam de tratar seus filhos”. Se pudesse dizer
algo para a equipe profissional diria “Se quisermos melhorar nossa
qualidade de atendimento, melhorar a aderéncia dos pacientes aos
tratamentos e consequentemente a qualidade de vida e sobrevida dos
pacientes, precisamos estar atentos a cada conduta que tomamos, a
cada atendimento que fazemos, a cada prescri¢do que receitamos e
principalmente as consequéncias de todos estes atos”.

PROFISSIONAL 4: Medicina

Conceitua fibrose cistica como uma doenca de etiologia
genética, de heranga autossomica recessiva, decorrente de mutacdes no
gene regulador de condutincia transmebrana levando a um quadro
clinico diverso que se constitui principalmente de sindrome de ma
absor¢do, ou seja, diarréia, infecgdes respiratorias de repeti¢do, diabetes,
baixo ganho ponderal entre outros.

Refere que sdo pacientes que necessitam de atendimento
multidisciplinar tendo em vista que ¢ uma doenga cronica, progressiva,
que necessitam de cuidados frequentes e medicagdes cronicas e de
terapias como a fisioterapia respiratdria.

As doengas genéticas, segundo ela, t€ém um impacto
consideravel nas familias. O fato de ser uma doenca na qual ndo se
identifica na gestacdo e que muitas vezes as criangas nascem sem
problemas identificaveis ao nascimento pode gerar uma dificuldade
maior para o entendimento do diagndstico. Por ser uma doenga cronica e
que necessita de acompanhamentos frequentes e muitas medicagdes e
intervengdes ¢ uma doenga que exigird muito da familia para cuidar do
paciente. Da mesma maneira que afeta a familia de maneira
considerdvel o mesmo ocorrera com os pacientes. No entanto o
entendimento da doenga dependera muito da aceitagdo da familia e por
isso € tdo importante a adesdo da familia.

Na genética sempre € conversado com a familia e com a crianca
e explica-se a doenca de uma maneira que elas entendam,
principalmente focadas nesse caos, na necessidade de realizar o
tratamento e os acompanhamentos.

Pela sua curta pratica nesta equipe nao consegue informar se os
pacientes seguem o tratamento, mas través das reunides de equipe,
observa que tem pacientes que seguem o tratamentos e outros nao.
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Acredita que existem muitas dificuldades para esse tratamento por ser
cronico, envolver a questdo acessibilidade (aos medicamentos e
consultas) e limitagdes sobre o entendimento da doenga e da propria
dindmica familiar.

O tratamento da fibrose cistica ¢é planejado através de
protocolos e acredita que existam muitas dificuldades para esse
tratamento por ser cronico, envolver a questdo acessibilidade aos
medicamentos e consultas, e limitagdes sobre o entendimento da doenga
e da propria dinamica familiar.

A facilidade do tratamento esta no fato de ser uma doenca
conhecida, com uma equipe multidisciplinar experiente e ter uma
associacdo como a ACAM para dar apoio, bem como, as leis para
conseguir medicagdes e outras necessidades.

Refere que o mais importante ¢ a continua fonte de informacdes
para os pacientes, familias e profissionais que trabalham nessa aérea e
sugere que um maior investimento dos exames genéticos pode auxiliar o
Aconselhamento Genético.

Ela entende que adesdo ao tratamento inclui desde a percepg¢do
correta da doenca pelo paciente e sua familia, bem como, a realizacdo de
todos os procedimentos indicados o que inclui desde a fisioterapia,
comparecer nas consultas, usar os medicamentos adequados, realizar a
dieta entre outros. Garantir a totalidade do tratamento esta atrelada a
qualidade de vida.

Refere ndo ter muito conhecimento sobre politicas publicas em
fibrose cistica devido a pouca experiéncia, mas sabe que existem 2
portarias: SAS/MS224, 10 de maio de 2010. (Retificada em 27.08.10) —
manifestacdes pulmonares e outro de insuficiéncia pancreatica. E sabe
que estd garantido por lei a realizagdo da triagem da fibrose cistica no
teste do pezinho pelo SUS. Tem conhecimento que alguns dos
medicamentos também estdo garantidos por lei no SUS.

Se pudesse dizer algo aos pais diria “Sigam adequadamente o
tratamento com muito amor e perseveranga porque somente assim seus
filhos ficardo bem”. Se pudesses dizer algo para a equipe profissional
diria “Continuem trabalhando assim em equipe. Gosto muito de
trabalhar nesse grupo”.

PROFISSIONAL S: Medicina
Conceitua fibrose cistica como uma doenga sistémica,

progressiva, sem cura até o momento. Para ele os cuidados necessarios
para a crianga com fibrose cistica sdo diversificados e complexos.
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Podem ser divididos em fisiopatologia da fibrose cistica e cuidados
psicossociais da fibrose cistica. A abordagem da fisiopatologia envolve
suporte nutricional, fisioterapia respiratoria e antibioticoterapia. Ja os
cuidados psicossociais envolvem suporte psicologico ao paciente e aos
familiares e acompanhamento de assistentes sociais.

Com o diagndstico da doenca dindmica familiar muda
completamente, pois com a evolugdo da doenca, um dos familiares,
principalmente a mae, abre mao de seus afazeres, do seu trabalho e vida
social para assistir a crianca. No inicio, o impacto da doenga na vida da
crianga pode ser o centro, mas, a medida que a doenga avanga, as
restrigdes aparecem e se impoem. Tanto a propria doenga como algumas
medidas terapéuticas interferem em atividades como escola, escoteiros,
catequese e assim por diante.

Refere que a partir da confirmagdo dos exames laboratoriais,
informam a familia sobre o diagnodstico e as medidas iniciais do
tratamento. Atualmente, os pais chegam com maior grau de informagao,
uma vez que a TNN torna o termo conhecido e permite a pesquisa na
internet. Por outro lado, entende que informagdes de baixa qualidade sdo
muito frequentes e os pré-conceitos sobre a doenga se perpetuam, ainda
que ndo tenha tido a oportunidade de dar o diagndstico de fibrose cistica
para uma crianca, pois desde o seu ingresso na equipe, apenas OS
lactentes tiveram o diagnostico confirmado.

Entende que a tarefa de seguir o tratamento ¢ dificil, mas a
maioria dos pacientes apresenta boa ades@o. Refere que a presenca de
associagdes como a ACAM e de politicas publicas permitem a
sequéncia do tratamento.

O tratamento em fibrose cistica ¢ planejado para garantir, em
primeiro passo, o estado nutricional do paciente. Conforme a resposta a
estas medidas ocorrem os ajustes (dose das enzimas, introdugdo de
suplementos, usa de sondas ou gastrostomia, etc.). Além disso, a
colonizagdo das vias aéreas do paciente muda alguns pontos da
abordagem com a inclusdo de nebulizagdes e necessidade de internagdo
hospitalar. Gostaria de iniciar precocemente a erradicagdo de bactérias
das vias aéreas inferiores.

Para ecle, maior dificuldade no tratamento, ¢ distdncia dos
centros especializados e a grande burocracia para conseguir as
medicacdes de alto custo. A criagdo de equipes especializadas em outras
regides do estado, diminui¢do da burocracia dos medicamentos de alto
custo, ampliagdo das medica¢des oferecidas pelo SUS tornam-se
urgentes.
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A facilidade no tratamento é o apoio de associa¢des dos pais ¢
pacientes ¢ uma ferramenta fundamental no auxilio aos portadores de
fibrose cistica. Além disso, a criagdo de centros especializados e a oferta
de medicagdes permitem melhoria da adesdo e, principalmente, da
qualidade de vida.

Quanto ao seu contato com a equipe multidisciplinar descreve
como amplo e frequente e que todos os profissionais sdo acessiveis e
abertos ao intercambio de ideias.

Em funcdo do pouco tempo que integra o servico, conhece
poucos familiares. Conhece melhor aqueles que passaram por internago
neste periodo e, de qualquer forma, procura estabelecer um bom
vinculo. Acha que os pais o percebem como alguém disposto a ajudar,
mas que impde uma série de restri¢des. Quando um paciente é internado
percebem o lado importante de impor as restricdes. Ao longo da
internagdo, esta visdo perde for¢a devido a melhora do paciente. O seu
contato com as criangas também ¢é breve, pelo mesmo motivo, ou seja,
tem pouco tempo de equipe. Teve maior contato com os pacientes
internados e estes foram os pacientes mais velhos. Com este publico, o
contato foi bom, salutar e sem maiores intercorréncias. No momento da
internag@o, houve resisténcia, mas a medida que o tratamento evoluiu,
isto foi modificando em func¢do da melhora do paciente. Acha que os
pacientes o percebem como alguém disposto a ajudar, mas que leva a
uma série de procedimentos que causam desconforto e impde limites as
suas atividades habituais.

Para ele a adesdo ao tratamento em fibrose cistica implica em
seguir uma série de medidas: dieta conforme o plano e nos horarios
indicados, uso das enzimas, realizagdo de fisioterapia, nebulizagdes e
acompanhamento junto a equipe. Seguir o plano terapéutico toma
tempo, suor e dinheiro. Na medida em que a doenga avanga outros
procedimentos sdo inseridos como a oxigenoterapia, a gastrostomia, o
uso de insulina, novas restricdes dietéticas e internacdes frequentes.
Seguir o esquema de tratamento de forma completa, ndo traz a cura, mas
permite qualidade de vida e maior sobrevida.

Entende que as politicas organizacionais em fibrose cistica sdo
representadas pelas associacdes de portadores de fibrose cistica e
promovem o acesso a informacdo e a resolucdo de uma série de
obstaculos ao doente. Sem elas, o tratamento seria bem mais dificil. As
politicas publicas em satide oferecem a possibilidade de tratamento e
seguimento de uma série de doengas. No caso da fibrose cistica, o
auxilio ainda ¢ insuficiente. Faltam profissionais capacitados, a estrutura
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hospitalar e laboratorial é limitada, a burocracia dificulta o fornecimento
de medicacdes e suplementos alimentares.

Se pudesse dizer algo aos pais diria “Ndo desistam”. Se pudesse
dizer algo para a equipe profissional diria para “Lutem, pois apesar da
escassez de apoio e/ou investimento, o trabalho estd no caminho certo”.

PROFISSIONAL 6: Medicina

Conceitua fibrose cistica como uma doenga crénica, que
acomete diversos 0rgdos e sistemas, principalmente os exdcrinos, sendo
a doenca autossOmica recessiva mais comum entre os brancos. Ela cursa
com inflamacdo desde cedo, ja intra Utero e por existir na sua
fisiopatologia um bloqueio nos canais de cloro nas células, hd acumulo
de secreg@o nos o6rgdos (principalmente pulméao), fazendo com que haja
adesdo de bactérias e infeccdo, piorando a doenga. As manifestagdes
clinicas vao decorrer da variante genética que a crianga apresentar.

Os cuidados necessarios para a crianga com fibrose cistica, em
principio, sdo os mesmos cuidados de toda a crianga normal — com
relacdo a prevengdo de acidentes, monitoragdo do crescimento, etc.
Como desde cedo as criancas comecam, a maioria delas, com uso de
varias medicagdes, deve-se ter o cuidado na administragdo da dose e
horarios adequados dos mesmos que sdo enzima pancreatica,
polivitaminicos, antibidticos, na percepcao de descompensacao clinica,
piora da tosse, febre e cansago, para procurar precocemente auxilio
medico. Evitar introducdo precoce a creche e contato com outras
criancas doentes.

Para ela o impacto da doenca na vida familiar é bastante grande,
pois como ¢ uma doenca cronica, hd necessidade de acompanhamento a
longo prazo, com uso de medicagdes, com muitos deslocamentos,
internagdes, pois os centros de referéncia sdo poucos e muitas vezes
distantes do local de residéncia da familia. Além da alteragdo da rotina
familiar no sentido de acompanhar a crianga ndo sé as consultas
especializadas, como também nas internagdes, acarretando falta ao
trabalho, no atendimento fisioterapico (semanal), no entendimento da
doenga, das demandas da mesma.O impacto da doenca na vida da
crianca ¢ de uma infancia limitada, ou seja, de ndo ter uma rotina de
crianga, de ter o uso didrio de uma série de medicamentos, consultas
médicas/ fisioterapicas frequentes, uso de oxigenioterapia domiciliar por
alguns, limitagdes fisicas, coleta de sangue, internagdes, deslocamentos,
falta as aulas. Percebe, como nas demais doengas cronicas, um impacto
negativo.
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Refere que habitualmente quando o diagndstico é feito através
da triagem neonatal, os pais ja vao a consulta com alguma informagao,
pois ja tiveram que fazer por duas vezes o teste do suor. Este
diagnostico ¢ dado por um médico da equipe, que entdo, conversa com
os responsaveis, geralmente os pais, ¢ explica sobre a doenga de forma
simples e clara, tentando na medida do possivel, esclarecer as duvidas
que eles venham a ter. O diagndstico so6 fica sedimentado com o passar
do tempo, em consultas posteriores, com a troca de informagdo com
outros pais, em conversas com outros membros da equipe. Em outros
casos, quando ha duavidas diagnosticas ou quando as manifestagdes sdo
brandas ou inexistem, fica mais dificil, devido ao fato dos pais nio
enxergarem nenhuma doenga em seus filhos.

Ela nunca teve a experiéncia de dar o diagnostico para as
criangas com fibrose cistica e 0os casos que atende, geralmente, ja foram
diagnosticados ou sdo criangas muito pequenas.

Habitualmente, segundo ela, os pacientes conseguem seguir o
tratamento, mas ndo ¢ facil, devido, principalmente, a adequacdo de
medicamentos com a refeicdo, no caso enzimas pancreaticas, inimeras
nebulizagdes, fracionamento, etc. Percebe que a adesio esta
intimamente ligada ao entendimento da doenca por parte da familia, da
importincia que ddo ao tratamento e de como explicam aos mesmos.
Em outras vezes, quando a familia ndo ¢ bem estruturada, ou com
dificuldade de cognicao fica muito mais dificil, sendo necessario eleger
um membro da familia que seja mais apto a assumir o tratamento.

O planejamento do tratamento acontece antes do atendimento,
quando sdo discutidos os casos e, durante a consulta, se existem
intercorréncias ou se, surgem duvidas, conversa com o colega
especialista. Habitualmente seguem os protocolos internacionais e,
atualmente, a equipe esta normatizando o préprio protocolo, seguindo os
guidelines americanos e europeus. Havendo necessidade de introdugdo
de um novo medicamento ou mudanga orienta os pais e se percebe que
ficaram duvidas, solicita que a enfermeira reforce a explicagdo sobre o
novo tratamento instituido.

Para ela, dificuldades no tratamento, dizem respeito a adesdo ao
tratamento, principalmente nos casos controlados, nos quais a
manifestacdo da doenca inexiste ou ¢ branda. Até virar rotina ha
esquecimento e as vezes resisténcia. A facilidade no tratamento ¢ a
possibilidade de se trabalhar em equipe multidisciplinar, com reforcos
nas pés-consultas; a abertura e empatia de alguns pais, que mesmo com
muitas dificuldades estdo preocupados e dispostos a aprender; algumas
inovagdes tecnoldgicas que facilitam a rotina da familia, novos
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nebulizadores, equipamentos de fisioterapia, existéncia da associagdo do
portador de fibrose cistica.

Existem algumas melhorias a serem realizadas, tais como a
implantagdo de outros servicos no Estado, os quais fossem mais
proximos das cidades de origem dos pacientes, mais facilidade de acesso
a outros profissionais, como fisioterapeutas, enfermeiros, psicologos,
assistentes sociais, que fizessem visita domiciliar e orientassem na
rotina da administragdo dos medicamentos e na realidade da familia.
Outros dois pontos que precisariam melhorar ¢ um maior tempo para o
atendimento e para a discussdo dos casos e educagdo continuada aos
profissionais da area de saide dos municipios mais distantes.

Refere que seu contato com a equipe multidisciplinar ¢
maravilhoso, pois a troca de experiéncias e de visdes € muito
enriquecedora. Esta hd quase trés anos na equipe sendo que foi a
primeira vez que realiza um trabalho com essa gama de profissionais de
diferentes areas.

Habitualmente tem uma boa relagdo no consultério, ambulatorio
e acredita que consegue estabelecer um bom contato com os pais. Acha
que os pais a percebem bem, pois como faz pediatria geral, acaba
fazendo uma abordagem geral da crianga, o que sempre é bem aceito por
parte dos pais. Quando percebe que eles querem uma avaliacdo mais
especializada, chamo se possivel, o colega em questdo para que se
sintam mais confiantes e seguros. Até mesmo para respaldar a
orientagdo fornecida. O contato com as criangas também ¢ muito bom,
pois consegue estabelecer um bom vinculo com elas, apesar de ser
dificil, por vezes, ndo se sensibilizar com as historias, realidades e
dificuldades vividas por elas e suas familias. Entende adesdo ao
tratamento em fibrose cistica como uma série de quesitos que vao desde
o comparecimento trimestral as consultas médicas, ao uso rotineiro e
adequado de uma série de medicamentos, a nutri¢do diria e correta, a
ida semanal ao fisioterapeuta, a retirada da medica¢do junto a farmacia,
na unidade basica de saude, na secretaria de saide, na ACAM e até na
participac¢do de eventos que promovam o conhecimento sobre a doenga.

Ela ndo conhece muito as politicas organizacionais em fibrose
cistica, mas entende que sdo representadas pela ABRAM e ACAM, as
quais, sdo muito atuantes tanto em conhecimento sobre a doenga, como
para solicitar/exigir fornecimento de medicamentos e de politicas
publicas para auxiliar as familias. Sabe que essas associagdes existem ha
mais de 20 anos. Desconhece o funcionamento as politicas publicas em
fibrose cistica.

Sugere melhorias na estrutura fisica para o atendimento no
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ambulatorio: salas de espera mais equipadas com videos educativos que
ajudem a esclarecer sobre a doenga, com brinquedos que as criangas
pudessem se distrair enquanto esperam, com consultérios mais bonitos;
que todos os pacientes fossem avaliados por todos os profissionais e que
todos recebessem uma pos consulta para esclarecer as duvidas; que eu
tivesse a certeza que em sua cidade de origem, os servigos de apoio,
fossem efetivos e realmente ajudassem as familias com mais
dificuldade. Sugere os pais que depois da consulta, passeiem com seus
filhos, de forma que ndo associem a vinda a cidade e ao hospital com
uma tortura. Sugere que facam passeios pela a cidade e até mesmo, na
area de lazer dos shoppings. Na época de Natal sempre sugere o passeio
ao Shopping Beira Mar para verem a decoragao.

Se pudesse dizer algo aos pais diria que “Os filhos sdo para
sempre e nossa fungdo como pais é cuidar deles e direciona-los para o
mundo da melhor maneira possivel, tornando-os bons cidaddos e isso se
consegue com exemplos”. Com relagdo a doenga cronica, falaria que
devem continuar o tratamento e que ele exige sim essa disciplina que
acaba virando rotina e que muitos estudos estdo sendo realizados na
busca de um tratamento efetivo para a cura dos diferentes tipos de
apresentacdo da doenca.Se pudesse dizer algo para a equipe profissional
diria que “Continuem caminhando juntos com essa importante troca,
alegria e vontade de melhorar o tratamento do paciente portador de
fibrose cistica”.

PROFISSIONAL 7: Medicina

Para este profissional, a palavra chave para conceituar fibrose
cistica € “doenga orgdnica”. Refere que no passado era “fim da linha”,
ou seja, uma doenca que mata. Hoje ¢ diferente. Consegue vé-la como
uma doenga cronica, ainda sem cura, mas tratavel e que pode ofertar
qualidade de vida aos pacientes. H4 uma alteracdo de uma visdo fatalista
para uma visdo de muita esperanga. Apos 30anos de medicina ele esta
redescobrindo coisas novas, complexidade, multifacetas de uma doenga,
cujo tratamento tem que ser multidisciplinar. Sempre se considerou
multidisciplinar, mas raras vezes atuou multidisciplinarmente. “Essa
doenga é uma doeng¢a complexa e exige olhar plural.” Trabalhou por
muito tempo na UTI, onde as intervengdes e decisdes sdo rapidas. Nesta
equipe, devido a complexidade, exige negociagdes com a familia, com o
paciente e com a equipe. “Estou feito moleque depois de 30 anos, estou
tendo prazer em descobrir.”
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Para comentar sobre os cuidados necessarios para a crianga com
fibrose cistica diz que € preciso um olhar fora dos protocolos baseados
em evidéncia, ainda que por ser médico, possa falar com tranquilidade
de protocolos. E importante falar sobre vinculo, pois ndo adianta ter
seguranga no protocolo se ndo tiver vinculo com a familia. “Protocolo é
mais facil e ndo tem o protocolo da contramdo.”

Como € novo na equipe, nao tem no¢do a médio e longo prazo,
sobre o impacto da doenca na vida familiar e na vida da crianga.
Comenta sobre uma paciente de 12 anos que estd na UTI que faz
questdo de visitas da familia. Mesmo ndo tendo governabilidade na
UTI, pois somos a equipe do ambulatdrio, ele faz questdo de permanecer
junto com a paciente todos os dias, pois ela sabe que ndo estd
desamparada. Indo na UTI pode ver se o tratamento funciona e isso faz a
diferenca. Ver o abatimento de um paciente na internagdo, seu o escarro
verde, sua necessidade de medicacdo e vé-los saindo embora com o O2,
escarro branco, resolubilidade, ¢ maravilhoso.

Nao sabe como ¢ dado o diagnostico para os pais, pois quando
recebe a crianca na consulta o diagnostico ja foi dado. Também ndo tem
a experiéncia como ¢ dado o diagndstico para as criangas, quando
trabalhava na UTI, j4 chegavam graves. Porém participou de consulta
com familia que j& havia recebido o diagndstico e ainda ndo sabia o que
o mesmo significa. Relata a experiéncia com uma paciente em que
perguntou como ela percebia a internacdo. A menina com 14 anos
respondeu “Meu primo morreu de fibrose cistica”. Refere que ndo
consegue sO ficar no Alfa dornase e creatina, ou seja, precisa se
aproximar. As vezes identifica que ndo tinha relagdo médico-paciente
suficiente para se aproximar e ¢ preciso observar mais a rotina para se
aproximar.

Refere que a ACAM ¢ fundamental para que os pacientes
consigam seguir o tratamento, pois se dependesse do SUS eles ndo
segurariam. Segundo ele, existem muitos problemas de aderéncia e
seu papel ndo é achar que a familia é culpada. Entende que é demais
a rotina da familia que tem outros filhos e ainda administram o
tratamento. A rotina ¢ dura para a crianga e para os pais, entdo
consegue entender os escapes, ¢ dar significado faz a diferenca.

Identifica como uma dificuldade no tratamento a falta de
apoio dos municipios, o0s quais, ndo entendem suas
responsabilidades. Talvez a estratégia seja fazer contato direto com
o municipio. A dimensdo organizacional poderia melhorar ou ser
diferente, pois existe, pois o hospital, por exemplo, ndo da estrutura
para as reunides em que as pessoas sdo desrespeitadas e ficam em



185

pé, sentadas na mesa ou na maca. Os pais mereciam um grupo de
apoio para que possam falar sobre suas dificuldades e dividi-las com
outros pais. A facilidade do tratamento é que aqui € um centro de
referéncia, ndo apenas um médico centrado em referéncia, mas uma
equipe centrada em referéncia com parceria intersetorial com a
ACAM, com relagdo multidisciplinar e intersetorial.

Refere que o seu contato com a equipe multidisciplinar é
otima e com os pais ¢ bom e tranquilo conseguindo entender as
criangas. Se a vontade com os protocolos, mas € preciso construir
vinculo com a familia e pacientes. Ele sente necessidade de estar
junto com eles.

Adesdo ao tratamento em fibrose cistica é o ponto
fundamental, pois ¢ como a familia percebe, significa e da sentido a
doenca. Adesdo ao tratamento depende do vinculo que a equipe
precisa com a familia, da consciéncia da familia e equipe em relagdo
a doenca. Lembra de uma mde que estava abandonando o
tratamento e dizia que o filho estava bem e resolveram “esquecer”,
deixar de lado as fichas que devem preenchidas para conversar com
ela. O que acontecia era a auséncia de sintomas ¢ a mde achava que
tudo estava bem. Dentro da abordagem terapéutica é preciso
também fazer investimentos em dar significados sobre a doenga.
Temos excelentes protocolos, mas falta “vamos conversar sobre
fibrose cistica”. Nesse caso ndo houve pré-julgamento da equipe, ¢
seria importante que houvesse um grupo terapéutico para lidar com
as angustias, dificuldades, que fizesse moderacdo para equipe
entender melhor o que estd acontecendo ¢ a compreender melhor
sobre fibrose cistica. Existem formas de traduzir os familiares,
entender o que acontece como os filhos, pois eles vao na internet e
tem informagio desatualizada e se atrapalham muito. E importante
uma abordagem terapéutica também fora do protocolo a qual
redundaria até em adesdo ao tratamento. A familia s6 adere quando
faz sentido e se ndo faz sentido para ela, entdo, é preciso
desmistificar isso. A equipe médica ndo consegue fazer isso porque
nao tem tempo, estd comprometida em manter o estado nutricional e
melhorar pulmido. E uma preocupagdo técnica que esquece o
contexto. Outra hipotese com despreparo da equipe para lidar com
essas coisas que ndo estdo no protocolo ¢ a dificuldade do médico
em lidar com o tratamento de uma doenga que nio tem cura. E
dificil ver a limitagdo de doenga com prognostico ruim. O médico
consegue oferecer qualidade de vida e o protocolo clinico oferece
isso de forma objetiva. Sinto um trabalho em grupo.
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Se pudesse dizer algo aos pais diria “Confiem na gente,
vocés tem cuidadores, vocés estdo sendo cuidados. Entendam o que
seus filhos tém. A adesdo pode fazer a diferenca. Ndo perca a
esperanc¢a. Ndo tem cura, mas tem tratamento.” Se pudesse dizer
algo para a equipe profissional diria “Continuem, ndo julguem,
ougam, de vez em quando, esquecam o protocolo. Ndo é para
abandonar o protocolo. Para e escuta.”

Quando pensa em politicas publicas em fibrose cistica s6
tem a ACAM em mente, pois esta ¢ uma instituicdo que faz tudo
pelos pacientes. “Ndo quero ser critico raso pelo pouco tempo que
estou aqui nessa equipe, mas estou impressionado pelo nivel de
comprometimento de cada membro. Vejo o trabalho dessas pessoas
que ¢ incomum. E em 30 anos de carreira estou experienciando a
atividade multidisciplinar. Olho o fenémeno de forma complexa.”

PROFISSIONAL 8: Assistente Social

Conceitua fibrose cistica uma doenga genética grave, sistémica,
que causa mau funcionamento das glandulas exdcrinas provocando mau
funcionamento do pulmao, pancreas, figado e outros 6rgéos.

Os cuidados necessarios para a crianga com fibrose cistica é de
acordo com estdgio da doenca. No procedimento médico ¢ feito
reposi¢cdes enzimaticas, inalagdes, fisioterapia e boa alimentagdo.

Os primeiro impacto da doenca na vida familiar ¢ que os pais
tem davidas e tem informagdo errada. Buscam na internet e acabam
tendo informagdes desatualizadas que provoca panico. Percebe que
quando os pais tem esclarecimento e auxilio de direitos ¢ medicacdo
ficam mais tranquilos para enfrentar a nova realidade. Com o tempo se
organizam em torno do tratamento e rotinas. Cada um tem seu tempo,
que pode ser de 1 més a 1 ano. Cada familia tem seu tempo e sua
dindmica. Seria importante que os proprios pais sempre buscassem
ajuda médica e psicologica, pois ficam paralisados com o diagndstico do
filho.

O médico é quem dé o diagnostico para os pais € para a crianga
através da clinica do paciente somado aos resultados dos exames
pneumolégico e gastroenterologico. Posteriormente sdo encaminhados
ao Servigo Social.

Nem todos os pacientes conseguem seguir o tratamento. Alguns
argumentam que ¢ dificil, mas outros conseguem seguir as orientagdes
do médico e da equipe. E uma rotina exaustiva somada a toda a rotina
familiar. A fibrose cistica ¢ uma parte da vida da pessoa e, nem sempre,
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¢ facil conciliar a vida e os projetos pessoais com o tratamento. O
tratamento ¢ planejado a partir do guidelines e sdo adaptadas a cada
situacdo.

A dificuldade do tratamento ¢ seguir a risca as orientacdes
médicas, pois nem sempre a familia e a crianca apresentam
disponibilidade e capacidade de adaptagdo a nova rotina. A facilidade do
tratamento € o acesso ao tratamento médico junto com a equipe
multidisciplinar, acesso a medicamentos, associagdo de apoio,
diagnostico precoce, qualidade de vida e possibilidade de controle da
doencga.

Os pais ndo percebem equipe como um todo, ou seja, percebem
a pessoa do profissional e fazem vinculos diferentes com cada
profissional. Ndo veem a equipe como um servigo ¢ nao ficam
agradecidos pelo servico oferecido. As preferéncias e queixas sdo
relatadas e ndo entendem muito a fun¢do de equipe. Os pais reclamam
da reunido de equipe e ndo percebem que essa reunido s6 agrega, uma
vez que estudam sobre a doenca dos filhos nesta hora. Eles
desconhecem o funcionamento da equipe e que neste momento, antes do
atendimento ambulatorial, a equipe se reiine para discutir os casos e
fazer parcerias necessarias com os outros setores.

O contato da profissional com a equipe multidisciplinar, com os
pais e com as criangas € muito boa. Todos a percebem como alguém que
ajuda e que fornece os suplementos para os pacientes.

A adesdo ao tratamento comega pelo atendimento dos
profissionais, equipe e familia. No  atendimento  dos
profissionais/equipe, quando o familiar se sente a vontade com o
profissional, tira as duvidas, refaz as perguntas e tem a chance de
colocar as informagdes incessantemente ele tem chance de elaborar as
informagoes.

As politicas organizacionais em fibrose cistica necessitam de
melhorias na organizagdo da triagem neonatal, os municipios precisam
de uma estrutura melhor, realizacdo de busca ativa de pacientes e
formagdo de centros de atendimento de referéncia distribuidos pelo
estado de Santa Catarina, padronizacdo de novos medicamentos,
tratamento mais amplo para pacientes com fibrose cistica, aumentar o
nimero de medicamentos disponiveis, mais acesso a alguns exames
especificos, por exemplo, a tomografia. Os pacientes recebem o
beneficio assistencial e dependem dessa renda para viver, porém, ao
terminarem o nivel superior e ingressarem no mercado de trabalho, o
beneficio acaba o que é um problema porque os pacientes com fibrose,
em virtude das diversas crises que fazem ao longo do tratamento,
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deixam de trabalhar e necessitam do beneficio. E preciso também
melhorias como fisioterapia nos municipios no interior do Estado. Como
todas as doengas da Triagem Neonatal, a fibrose cistica também deveria
ter o seu dia divulgagdo. Atualmente o Estado nido faz nenhuma
divulgagio.

Gostaria que no dia de ambulatério todos os pais sempre
passassem no Servico Social e conversassem com ela depois dos
atendimentos, mas algumas vezes demoram muito nas consultas
médicas e acabam ndo passando. Ela sabe que a prioridade é o médico, e
refere que ndo € queixa, mas € preciso ter oportunidade para acessar as
familias. Comenta que o ideal seria fazer grupos com os pais, mas
devido contaminacdo entre os pacientes ndo € viavel.

Se pudesse dizer algo aos pais “pediria para que procurem
entender que, quando vdo para o consultorio ambulatorial, passem por
todos os profissionais e tirem suas dividas. As vezes os pais tem pressa
e ndo querem ficar até o fim do atendimento e ndo passam por todos os
profissionais. Eles devem tirar suas duvidas e procurar orientagoes
sobre seus direitos. Os pais entendem que é um favor que fazemos a eles
tudo o que damos”.

Se pudesse dizer algo para a equipe profissional comentaria
sobre o funcionamento do ambulatorio “atenc¢do as chegadas dos
pacientes, separagdo dos pacientes por contamina¢do das bactérias;
tratar com a familia numa linguagem simples e que todos possam falar
a mesma linguagem, cuidar para ndo criar mais fantasias na cabeca
dos familiares, pois as fantasias travam e paralisam,; o paciente precisa
ser acolhido pelo profissional. No momento do atendimento deve ter
atengdo exclusiva, por exemplo, o profissional ndo deve ficar atendendo
celular na consulta, ou seja, o profissional deve direcionar a aten¢do ao
paciente; o paciente deve ter acesso ao médico e se desde a primeira
consulta foi bem atendido, cria o vinculo.”

PROFISSIONAL 9: Enfermagem

Conceitua fibrose cistica como uma doenga hereditaria
progressiva, que acomete varios 6rgaos, principalmente o pulmao.

Para a profissional, os cuidados necessarios para a crianga com
fibrose cistica, além do comprometimento dos pais, na adesdo ao
tratamento da crianga, requerem medicagdo, fisioterapia, uma
alimentacdo caldrica, salvo aqueles que sao diabéticos, e lazer.
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Na grande maioria é desesperador, por mais esclarecida que seja
a familia, a perda da crianga ideal é muito forte e o tratamento requer
mudanga radical em toda a rotina da familia, pois muitas das vezes a
internagdo se faz necessario, o uso constante das medicagdes e a
disciplina para a fisioterapia.

Dependendo do grau de comprometimento ¢ o avango da
doenca, ird impossibilitar de fazer algumas atividades, como por
exemplo, algumas brincadeiras, principalmente se o diagndstico for
tardio.

Na busca ativa e na suspeita da doenca, essa familia ja é
impactada com a doenca, ela mesma ja vai se conscientizando da
confirma¢do do diagndstico, principalmente se os exames sdo alterados.
Mas apesar disso tudo, ela procura fazer o acolhimento demonstrando a
eles que ndo estdo sozinhos nesta luta, pois terdo apoio de uma equipe
comprometida com eles e com a crianca. Toda equipe tem o
compromisso de informar sobre a doenca de uma forma mais tranquila.
Na maioria das vezes, os pais sd80 o0s primeiros a saber sobre o
diagnoéstico e com o tempo, a crianga.

Nem sempre os pacientes conseguem seguir o tratamento
corretamente, pois a rotina se torna cansativa, deixando-os relapso.
Quanto ao planejamento do tratamento, ela orienta sobre a higiene
pulmonar na parte da manha: deve ser realizado antes de tomar o café
para evitar o vomito. Provoca-se a tosse para limpar as vias aéreas,
podendo ser acompanhada da nebuliza¢do. Antes das refei¢des fazer o
uso das enzimas e apds alguns minutos fazer o uso de antibidticos ou
outra medicagdo. Tem também a fisioterapia que deveria ser feita todos
os dias e com orientagdes dadas por um profissional habilitado.

Muitas sdo as dificuldades no tratamento, principalmente,
quando essas criangas sdo bebes, pois as enzimas exigem cuidados uma
vez que necessitam ser fracionadas por virem em capsulas e as
nebulizagdes que exigem dedicacdo de tempo e cuidados com os
aparelhos. Poucas sdo as facilidades no tratamento, pois apesar de todo
suporte dado pelos profissionais da equipe e associagdo, o tratamento
em si exige muito de todos. Acredita que com o crescimento dessa
crianga, onde ela mesma possa fazer o alto cuidado se torne mais facil,
mas para isso essa familia tem que se muito disciplinada.

Refere que o seu contato com a equipe multidisciplinar ¢ bom, e
visa sempre o melhor para cada crianga e sua familia. O contato com os
pais € bom, pois confiam no seu trabalho, muitas vezes, fazendo
confidéncias e pedindo ajuda. Os percebem como alguém que gosta
muito deles e em varios momentos sana duvidas, principalmente
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relacionados a medicacdo. O contato com as criangas ¢ bom, ¢ na
maioria das vezes, sempre consegue arrancar um sorriso € até mesmo
um abraco bem.

Para a profissional, adesdo ao tratamento em fibrose cistica, é
fazer o tratamento completo que envolve boa alimentagdo, medicacdo,
fisioterapia e comparecimento nas consultas e nos exames. E também a
acreditar que vai melhorar.

Quanto as politicas organizacionais em fibrose cistica, conhece
apenas a realidade do hospital ¢ da ACAM. Mas ainda é muita
fragmentada, ndo ha uma conscientizacdo de alguns profissionais da
area da saude, e acredita que seja por falta de conhecimento da doenga.
Sabe que as politicas publicas em fibrose cistica fornecem as
medicac¢des para os pacientes.

Gostaria de poder ter um espago maior para poder atender as
criangas e familias de forma adequada.

Se pudesse dizer algo aos pais diria que “a adesdo ao
tratamento ainda é a melhor escolha, pois ira amenizar o sofrimento
dos seus filhos e deles proprios no futuro. E com isso poderem
participar de muitas comemoragoes, com orgulho dos mesmos, e dizer
que fizeram parte daquele processo. Ver o filho indo para faculdade,
trabalho e casando. Tudo isso é possivel, basta apenas o empenho e a
perseveran¢a no cuidado.” Se pudesse dizer algo para a equipe
profissional, diria que “Por mais que nos entristecamos com a perda de
uma ou outra crianga, ou a negligencia de alguns pais, nunca devemos
desistir dessa luta e podemos perceber que fazemos a diferenca na vida
de muitas crian¢as e suas familias.”

PROFISSIONAL 10: Fisioterapia

Conceitua fibrose cistica como uma doenga genética
multissistémica que comprometendo o pancreas, pulmio e
desenvolvendo alteragdo na condi¢do do soédio e cloro. Para a
fisioterapia o 6rgdo afetado é o pulmao.

Os cuidados necessarios para a crianga com fibrose cistica sdo
fisioterapia respiratoria, reabilitacdo pulmonar, com uso de esteira para
o condicionamento fisico, ¢ remog¢ao de secrecdo. As técnicas mudam de
profissional para profissional, ou seja, cada profissional faz sua
adaptacao.

A fisioterapia demanda bastante tempo, deslocamento e horario
disciplinado por parte do paciente e seu familiar. E dificil que ele goste
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da monotonia repetitiva por anos e anos das nebulizagdes. Nao ¢
agradavel e normalmente os pacientes se cansam. Exige muita
responsabilidade e comprometimento por parte dos pais. E vai exigir da
crianga uma rotina diaria de atividades e disciplina.

O diagnoéstico para os pais ¢ dado pelo médico. Apods esse
diagnéstico ela foca explicando a fisioterapia, por exemplo, explicacdes
sobre o pulmdo. S3o muitas informagdes, muitas conversas repetitivas
até que os familiares absorvam. Os pais ficam muito preocupados com
medicagdo e a fisioterapia fica em segundo plano até que aparecam os
sintomas. O diagnéstico para as criangas também ¢ dado pelo médico e
ela conversa com a crianga somente sobre o que ela pergunta.

Refere que os pacientes nem sempre conseguem seguir o
tratamento, e lembra que “Muitas vezes temos a preguica de passar fio
dental imagina os nossos pacientes que precisam fazer um monte de
atividades para dar conta desse tratamento”. Existe a falta de energia
da familia e o adiamento do tratamento. Orienta os familiares sobre as
técnicas de facil compreensdo, organizo horario de nebulizagdo de forma
que o tratamento interfira o minimo possivel na rotina da familia

A maior dificuldade do tratamento ¢ o desconhecimento da
doenga. O desconhecimento, as vezes, ¢ tanto profissional quanto
familiar. Os profissionais das cidades do interior desconhecem a doenga
e ndo sabem como trata-la. Custos ndo ¢ um grande problema, pois o
Estado ajuda, mas alguns pais reclamam que tem que pegar onibus e que
¢ dificil chegar aqui. Entende que a falta de nocdo da doenca interfere,
pois s6 aprendem no momento critico da doenga. Outra dificuldade sdo
as maes com falta de tempo para complementar o tratamento dos filhos.
O tratamento fisioterapico ¢ facil e ela ajuda passando orientagdes para
os pais. Os pais aceitam bem como complementagdo, pois sdo,
atividades possiveis de fazer em casa como complemento. No
tratamento hospitalar, no caso da internacdo, faltam materiais para
fisioterapia respiratoria.

O contato com a equipe multidisciplinar ¢ bom e reconhecem a
importdncia do tratamento fisioterapico. A equipe valoriza o
acompanhamento fisioterapico desde o diagnostico precoce mais do que
os proprios pais. Sente que esperam que ela faga o paciente aderir ao
tratamento, mas entende que sdo investimentos em conjunto com a
equipe toda. Aqueles pais que sentiram a importincia da fisioterapia
valorizam e levam a sério o trabalho. Aqueles pais cujos filhos ndo
tiveram crise, ainda, ndo ddo importancia e ndo ha o interesse. Eles ndo
tém a nogdo da prevengao.
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Ela nfo sabe responder como os pais a percebem, mas identifica
0 seu contato com as criangas como sendo bom. Refere que as vezes é
preciso fazer todo um jogo de cintura para conseguir o escarro das
criangas, pois elas ndo gostam. Ndo sabe responder como elas a
percebem, mas talvez, algumas a acham chata porque pede para que
escarrem.

Para a profissional, a adesdo ao tratamento em fibrose cistica,
acontece quando seguem orientacdo conforme lhes sdo repassadas.
Quando entendem a medicagéo e a fisioterapia. A parte mais delicada da
adesdo ¢ a falta de compreensdo sobre o que ¢ a doenga, que por sua
vez, € bem complexa. O tratamento tem coisinhas durante o dia todo e
exige muita dedicagdo. Ela fica angustiada quando ndo consegue fazer
as coisas funcionarem, quando os profissionais no interior ndo ddo conta
do tratamento e, por exemplo, com uma mae que a estressou, quando
ndo achava horério para fazer nebuliza¢do no filho. A mae era muito
resistente.

Quanto as politicas organizacionais em fibrose cistica, faltam
materiais para fisioterapia respiratoria na internagdo hospitalar. E triste
ver as familias chegarem cedo e passar muito tempo aqui no
ambulatério. E desgastante para eles, para a crianca e para toda familia.
Quanto as politicas publicas em fibrose cistica, falta treinamento e
capacitacdo dos profissionais, pois ndo existe outros centros de
referéncia pelo Estado. Faltam vagas para fisioterapia ambulatorial, pois
dizem que como ¢ um problema cronico as vagas fecharam.

Gostaria de melhorar a situacdo da “mistura de paciente na sala
de espera”. E preciso comunicar aos responsaveis que cuidam dessa
parte no ambulatério que isso estd errado. Cada um do grupo tem que
ser responsavel por uma parte técnica e deve cumprir com seus
compromissos. Outra melhoria que gostaria de fazer ¢ aumentar mais
um turno para fazer o ambulatério de fibrose cistica, pois no inicio eram
apenas 4 pacientes por manha e hoje sdo 12 por manhd. A equipe estd
perdendo a qualidade do atendimento.

Se pudesse dizer algo aos pais diria “Ndo desistam do
tratamento dos filhos e sejam persistentes”. Se pudesse dizer algo para a
equipe profissional diria para “Ndo desistam”.

PROFISSIONAL 11: Nutricao
Conceitua fibrose cistica como uma doenga genética

autossdmica recessiva, mais comum em caucasianos, causada por
mutagdes no gene CFTR que ¢ o gene regulador da condutincia
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transmembranica da fibrose cistica. Isso resulta em acometimento
multissistémico de forma cronica e por muitas vezes grave. Caracteriza-
se por uma doenga pulmonar cronica, esteatorréia ¢ com aumentos dos
niveis de cloro no suor. E uma doenga que pelo seu cardter cronico,
necessita de tratamento e monitoragao continuos.

Para a profissional os cuidados para a crianca com fibrose
cistica sdo complexos e continuos, através de consultas periodicas,
nebulizagdes, fisioterapias diarias e algumas vezes com uso de
antibioticos de forma sistematica. Além disso, cerca de 85% dos
pacientes com fibrose cistica, apresentam insuficiéncia pancredtica,
sendo necessario a reposi¢ao enzimatica em todas as refeigoes.

A doenga, geralmente gera muita ansiedade, medo, inseguranca,
principalmente no primeiro ano apds o diagndstico. A rotina de
tratamento modifica a rotina familiar, sendo uma nova fase de adaptagdo
para as pessoas envolvidas. Passado o primeiro ano, geralmente as
familias mais esclarecidas sobre a doeng¢a e acostumadas com o
tratamento, conseguem conviver melhor com o diagndstico.

Quando o diagnostico acontece na TNN e a familia conduz o
tratamento tecnicamente e emocionalmente de forma adequada, as
criangas geralmente reagem bem ao tratamento. Por outro lado quando o
diagnoéstico ¢ em uma fase mais tardia e/ou as familias ndo aderem ao
tratamento, o impacto pode gerar maior dificuldade em aceitar e adaptar
a nova rotina imposta pelo tratamento da doenca.

O diagnéstico aos pais € dado pelo médico com esclarecimento
sobre o que é a doengca bem como a importancia de suas consultas
periddicas com a Equipe Multidisciplinar para monitoragdo e detecgéo
precoce e tratamento de possiveis alteracdes. O diagndstico para a
crianga também ¢ dado pelo médico. Quando maiores, principalmente
pré-adolescentes e adolescentes, ela conversa com eles sobre a doenga,
no sentido de esclarecer a importancia do bom estado nutricional com a
melhor fung¢do pulmonar e consequentemente melhor controle da
doenga. Esclarece também a importincia da alimentacdo, da reposi¢do
enzimatica, bem como a ingestdo das vitaminas e sua relacdo com a
condi¢do nutricional. Se e eles demonstram outras duvidas sdo também
esclarecidas, na medida em que ela consiga responder, ou solicita que
perguntem ao médico.

Todos os pacientes t€m igual acesso ao tratamento, que sdo
consultas, medicamentos e suplementos para pacientes e suas familias.
Além disso, nem sempre o paciente que esta clinicamente pior ¢ o que
ndo estd seguindo o tratamento e vice versa, pois a doenga pode se
manifestar de forma diferente entre os individuos com fibrose cistica.
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Existem diretrizes para o tratamento dos pacientes com fibrose
cistica que depende da situacdo clinica de cada um. Exemplo, é que
depende do tipo colonizagdo de bactérias, presenga de sintomas como
febre, tosse, condicdo pulmonar, nutricional e etc. Para cada situagdo,
existem antibioticos especificos e/ou necessidade de internagdo para
antibioticoterapia endovenosa, indica¢do de dietas hipercaléricas e
hiperproteicas, suplementos nutricionais ou ainda intervengdo
nutricional com utilizagdo de sondas ou gastrostomias. Alguns pacientes
apresentam manifestacdo clinica leve da doenga, que pode variar com a
mutagdo genética e ou estilo de vida. Para estes sdo importantes as
consultas periddicas para monitoragdo, mas praticamente ndo necessitam
de intervengdes medicamentosas e dietéticas.

As dificuldades no tratamento sdo as rotinas didrias como
fisioterapia, nebulizac¢des, alimentacdo hipercalérica e hiperproteica,
reposicdo enzimatica em casa e fora de casa, as internagdes prolongadas
de 15 dias no minimo e para alguns mais dificeis por serem as
internagdes mais frequentes. Ela entende que as dificuldades também
podem estar atreladas ao entendimento do que ¢ a doenga. Percebe que
alguns pacientes e/ou familiares, mesmo com esclarecimentos
transmitidos pela Equipe, apresentam dificuldades neste entendimento e
tratamento com baixa adesdo. Ela se pergunta se seria uma real
limitagdo ou negacdo das familias ou linguagem dificil da equipe ou
ambos.

O acompanhamento multidisciplinar gratuito e sistemdtico no
Centro de Referencia é uma facilidade no tratamento, bem como
garantia de medicamentos e suplementos nutricionais prescritos pela
Equipe. Ainda facilita muito a Associacdo de pacientes com fibrose
cistica, que ¢ forte a atuante, e oferece garantia dos direitos dos
pacientes e familias, suporte para esclarecimento da doenga, aquisi¢do
de produtos e ou materiais prescritos para o tratamento que as familias
ndo possam adquirir. Cabe mencionar que ainda contam com uma a
assistente social, que participa ativamente das reunides com a Equipe
Multidisciplinar semanal, interagindo com importantes informacdes a
respeito da situacdo familiar, ou seja, situagdo social e sua adesdo,
contribuindo para um melhor direcionamento das intervengdes da
Equipe.

Uma melhoria importante que poderia acontecer é que oS
pacientes poderiam ter acesso a equipes multidisciplinares mais
proximas de suas cidades de origem. Este atual Centro de Referéncia
poderia contar com mais profissionais ndo médicos, como nutricionistas,
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fisioterapeutas, assistentes sociais e psicologos para uma melhor
dedicacdo a este grupo de pacientes e substituicdo de férias e licengas.

O contato da profissional com a equipe multidisciplinar ¢ muito
positivo, aberto e interativo com troca de informagdes entre ou inter
consultas, o que possibilita um tratamento mais integrado e decisdes
mais acertadas. O contato com os pais ¢ muito bom. Como sdo pacientes
que ela vé com frequéncia, alguns ha bastante tempo no ambulatdrio e
durante a internag@o, acabam por construir um vinculo especial. Acha
que no inicio, os pais a percebem como uma profissional que ira
aconselha-los sobre a alimentacdo adequada para seus filhos. Porém,
com o passar do tempo, apés varias consultas ambulatoriais e
principalmente com os contatos durante internagdes, passam a ter um
vinculo maior com as familias e pacientes. Constréem um
relacionamento de amizade, confianca e carinho, o que vai além da
dimensao estritamente profissional.

Uma vez um paciente falou para ela: “a unica coisa boa que me
acontece quando estou internado é que a E. faz um cardapio para mim
com as coisas que eu gosto... assim posso comer bem e ganhar peso”.
Quando ele internava, ele pedia para as copeiras avisarem a ela que ele
estava internado. Ela sempre achou muito legal e gratificante esta
declaracdo e comportamento. Pensa que as criangas a percebem como a
profissional ou pessoa que ird conversar com eles sobre o seu peso,
altura, alimentag@o saudavel, sugestdes de cardapio para que possam ter
uma melhor condi¢do nutricional e pulmonar.

Adesdo ao tratamento em fibrose cistica ¢ entender, aceitar e
incorporar as recomendagdes do tratamento como habitos do dia a dia.

No HIJG as politicas organizacionais em fibrose cistica foram
organizadas de modo a atender os pacientes em ambulatdrio todas as
sextas feiras por uma equipe multidisciplinar. Antes do atendimento
fazem uma discussdo a respeito dos pacientes, buscando informacgdes
mais esclarecedoras para uma melhor intervencdo quando necessario. Os
pacientes também podem ser internados, dependendo do quadro clinico
e também sdo acompanhados pela Equipe Multidisciplinar.

Quanto as politicas publicas em fibrose cistica, o Ministério da
Satude langou em 2001 a obrigatoriedade da implantagdo da TNN para
fibrose cistica com a formagao de equipe multidisciplinar nos Centro de
Referéncia, e Santa Catarina foi o primeiro estado a fazer parte. Esta
portaria do Ministério da Satde tem por objetivo o diagnostico e
tratamentos precoces, bem como a preven¢do de complicagdes da
doenga. O Ministério da Saude publicou, também, a Portaria 224/2010
com Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para fibrose cistica para
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Manifestagdo Pulmonar e Insuficiéncia Pancreatica, devendo ser estes
utilizados pelas Secretarias de Satide dos Estados e dos Municipios para
normatizagdo da assisténcia, autorizacdo, registro e ressarcimento dos
procedimentos correspondentes, além da dispensa¢do dos medicamentos
neles previstos.

Ela gostaria de dar mais ateng¢do aos pacientes internados e as
pesquisas que estdo em andamento e poder continud-las com temas
voltados ao entendimento do impacto da Nutricdo no tratamento da
doencga. No ambulatorio, atender um niimero maior de pacientes, porém
pela limitagdo do tempo, algumas solicitagdes ndo s3o atendidas.
Gostaria também de visitar outros Servigos de Referéncia no tratamento
de fibrose cistica.

Se pudesse dizer algo aos pais diria “Tenham perseveranca e
dedicagdo, e sempre esclarecam as suas duvidas em relagdo a doenga
com a Equipe Multidisciplinar; sigam corretamente o tratamento
disponibilizado, conversem sempre com seus filhos sobre a doenga, bem
como a importancia do tratamento, para que eles possam participar e
ter autonomia no decorrer da idade; na medida do possivel busquem
apoio psicologico para lidarem melhor com a FC e o tratamento, bem
como as novas rotinas impostas pela doen¢a”. Se pudesse dizer algo
para a equipe profissional diria “Mantenham o espirito de equipe, com
respeito a atuagdo de cada profissional; busquem sempre atualizag¢do a
respeito de novos tratamentos, de como melhor conduzir e ajudar estes
individuos com fibrose cistica, tenham mais tempo para escutar o que
os pacientes e familiares tem para nos dizer.”

PROFISSIONAL 12: Psicologia

A fibrose cistica, também chamada mucoviscidose ¢ uma
doenga genética e cronica, com manifestagdes diversas e sist€micas.
Prejudica o funcionamento das glandulas do corpo, as quais produzem
um muco muito espesso, ocasionando o mau funcionamento do aparelho
respiratorio, digestivo e reprodutor.

Os cuidados necessarios incluem tomar enzimas antes das
refeigdes; bem como a administracdo de medicagcdes em alguns casos
porque a gravidade da doenga ¢ diferente de caso para caso. Também
incluem uma rotina de fisioterapia e nebuliza¢des. Do ponto de vista da
Psicologia, os cuidados incluem uma organizacdo da familia da qual a
crianga faz parte, que inclua esta rotina de cuidados em seu cotidiano.

Num primeiro momento o impacto do diagnostico gera choque
emocional com reagdes como tristeza, raiva e negacdo. A familia, neste
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sentido, pode tanto permanecer neste estagio por muito tempo, como
supera-lo, através da aceitagdio e do enfrentamento da doenga. O
psicologo, por sua vez, pode ter um papel fundamental neste processo,
facilitando a expressdo emocional do impacto do diagnoéstico, sua
elaboracdo ¢ a mobilizagdio do grupo familiar para a adesdo ao
tratamento. Em um segundo momento, ja que a familia ¢ um sistema
flexivel e aberto, podem ocorrer repercussdes emocionais em momentos
criticos vividos pela familia, de mudangas e rupturas, tais como:
adolescéncia, separagdes, nascimento de outros filhos, desemprego,
diversas internacdes hospitalares e etc. Em geral, observa que estas
familias necessitam ser acompanhadas por psicologos em seus
municipios de origem.

E fundamental que a crianga, de acordo com sua faixa etaria,
desenvolvimento emocional e cognitivo, conhega sobre a sua doenca e a
importancia de seu tratamento. Para isto, ¢ importante que a familia
converse constantemente sobre o assunto, ndo tratando a doenga como
um tabu. Quando isto ndo acontece, ou seja, quando a familia ndo abre
este espago, a superprotegdo surge como compensagdo emocional pela
crianga ter a doenga ou a falta de limites em sua educagdo. Isto pode
repercutir negativamente em seu processo de socializagdo, em espacos
como, por exemplo, da escola. No contexto escolar, por sua vez, estas
criangas podem sentir-se diferentes ou mesmo excluidas devido as
diferencas em relacdo as outras criancas. Elas tém tosse caracteristica, o
fato de ter de tomar enzimas, de ter de se ausentar para fazer fisioterapia
e etc. A crianga, neste sentido, pode ir crescendo e ter sua auto-estima e
auto-imagem prejudicadas. A forma como a familia lida com a doenga
sera fundamental para a constru¢do de como a crianga ird atribuir um
significado a sua doenga.

Por tratar-se de um diagnodstico médico, o diagndstico ¢ dado
por um profissional dessa area. O profissional da Psicologia pode ser
chamado por profissionais da equipe multidisciplinar para trabalhar com
as repercussdes emocionais deste processo, acolhendo sua expressdo
emocional, facilitando a aceitagdo do diagndstico e fazendo as devidas
intervengdes psicoldgicas possiveis no contexto da psicologia hospitalar.
Quando sdo identificadas demandas para avaliacdo e acompanhamento
psicologicos e/ou psiquiatricos, estas sdo encaminhadas para os
municipios de origem das familias. No contexto com o qual ela trabalha
o0 psicologo ndo da este diagnostico para as criangas nem para a familia.

Nao sabe se os pacientes conseguem seguir o tratamento porque
ndo tenho dados estatisticos sobre o tema, nem tem formagao médica e
ou de enfermagem. O que observo € que o processo de adesdo implica o
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fortalecimento do vinculo da familia com a crianca e vice-versa, bem
como, perpassa pela relagdo médico-paciente. Questdes emocionais, por
exemplo, a ndo aceitacdo do diagnoéstico, sentimentos de raiva e de
frustracdo, ou o fato do tratamento ficar todo sob responsabilidade
materna, também podem influenciar negativamente no processo de
adesao.

Para o tratamento psicoldgico em pacientes portadores de
fibrose cistica, a equipe multidisciplinar geralmente encaminha os casos
internados ou via ambulatorial para o setor. Normalmente, sio
diagnosticos recentes ou trata-se de familias com dificuldade de adesdo
ao tratamento. O profissional da psicologia, por sua vez, faz uma
anamnese identificando elementos na crianga e na familia que indicam a
necessidade de avaliagdo e/ou acompanhamentos psicologico e
psiquiatrico. Também sdo realizadas reunides multiprofissionais uma
vez por semana para discussdo dos casos, nas quais o profissional da
psicologia leva seu olhar sobre o estado emocional daquelas familias,
identificando suas vulnerabilidades.

Do ponto de vista da Psicologia, as dificuldades do tratamento
dizem respeito a ndo aceitacdo do diagnostico, a auséncia de
comunicacdo familiar sobre a doenca, os papéis rigidamente distribuidos
na familia.

Do ponto de vista da Psicologia, facilidades no tratamento
dizem respeito a comunicagdo entre a familia sobre a doenga e a
importancia de seu tratamento na manutencdo da qualidade de vida da
crianga, o que perpassa a aceitacdo do diagndstico e o enfrentamento da
situacdo. Observa a importancia do engajamento da figura paterna, bem
como da familia como um todo, para o tratamento. A qualidade na
comunica¢do médico-paciente, também implica no fortalecimento dos
vinculos dos profissionais com as familias atendidas, também ¢ outro
importante fator. De uma perspectiva mais ampla e social, o
conhecimento sobre a doenga e a efetivacdo de politicas publicas que
propiciem a criagdo de redes.

A sugestio de melhoria seria que a multidisciplinaridade
existisse, para além da multidisciplinaridade, na constru¢do de um
projeto terapéutico global para o paciente e sua familia. Também, um
apoio mais amplo, no que diz respeito a aspectos socioeconémicos, para
as familias atendidas, que ndo significasse tutela, mas que criasse
condigdes efetivas para que as familias aderissem mais aos tratamentos,
de acordo com suas realidades de vida. Exemplo disso sdo as familias de
agricultores e as familias em que a mae ¢ responsavel pelo sustento.
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Quando os pais acompanham os filhos nas consultas
ambulatoriais ou para os 15 dias internagdo alguns aceitam o trabalho da
Psicologia, outros ndo. Esta atitude pode mudar ou permanecer por
muito tempo, dificultando também o processo de adesdo ao tratamento.

Alguns pais gostam muito do atendimento psicoldgico e a
percebem como alguém acolhedora, capaz de escuta-los e de ajuda-los a
enfrentar a situagdo. Outros mostram mais abertura apenas em
momentos de crise. Também existem algumas familias mais resistentes,
que a percebem como uma ameaca ao identificarem problemas
emocionais no grupo familiar, com os quais, ndo querem lidar.

Com as criangas, durante a internagéo, o trabalho pode ser mais
intenso, ocasido em que sdo abordadas, por exemplo, o medo da morte e
as consequéncias psicologicas decorrentes de procedimentos médicos
mais invasivos. E muito importante ressaltar que a forma como a familia
aceita a figura do psicélogo tem papel fundamental na forma como a
crianga ird também nos perceber, tornando o trabalho menos ou mais
efetivo. Sem a permissdo dos pais o trabalho psicoldgico ndo acontece.
Destaca que a psicoterapia ndo acontece dentro deste trabalho, pois os
casos sendo encaminhados para a rede. Quando a familia mostra
resisténcia, a crianca a percebe como uma figura ameacgadora,
expressando-se através do siléncio e da falta de espontaneidade.

Adesdo ao tratamento em fibrose cistica é o processo que ¢
construido em torno dos vinculos familiares, traduzidos por meio do
afeto, bem como da educag@o que ¢ transmitida aos filhos e em que ndo
s6 o paciente, mas o grupo familiar como um todo engaja-se no seu
tratamento e na manutengdo de sua qualidade de vida. Pressupde
informacdo, comunicacdo clara e flexibilidade na estrutura familiar, a
qual deve moldar-se aos diferentes momentos e desafios. O profissional
de satde, qual seja a formacgdes, também deve estar engajado neste
processo. No sentido macrossocial, existe a necessidade de redes e apoio
social.

Gostaria que existissem mais multiplicadores desse centro de
referéncia nas redes e maior multidisciplinaridade, pois, de fato apenas
existe a multidisciplinaridade. Que os profissionais de outras 4reas
atentassem mais para a importancia do trabalho do psic6logo.

Se pudesse dizer algo aos pais diria “Existe tratamento e, sobre
a morte precoce, que ¢ um grande receio das familias, mesmo quem ndo
tem fibrose cistica ndo sabe sobre o seu futuro. Que o fortalecimento
dos vinculos familiares, o amor e a responsabilidade podem levar os
pacientes com fibrose cistica a terem qualidade de vida e uma vida que
faz sentido.” Se pudesse dizer algo para a equipe profissional “Pediria
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para que consigamos trocar mais e estarmos mais abertos aos
familiares, pacientes e outros profissionais que compde a equipe,
podendo ter de fato postura multidisciplinar e constante dialogo. Que as

vaidades possam ser superadas e possamos juntos fazer um belo
trabalho.”
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APENDICE I:
BUSCA SISTEMATICA NA LITERATURA

Com o objetivo de conhecer a producdo cientifica sobre adesao
ao tratamento da fibrose cistica e evidenciar a originalidade da tese, foi
realizada uma busca sistematica no periodo 1994-2011, apresentada no
exame de qualificacdo do projeto de tese, repetida a seguir. Essa busca
foi complementada para o periodo 2012-2016, também apresentada
neste Apéndice.

A busca para o periodo 1994-2011 foi feita nas bases de dados
Scielo, LILACS, Medline, BVS, Biomed Central, NCBI Bookshelf,
Pubmed Central, Cochrane, Web of Science e Redalyc. Justifica-se o
uso dessas bases de dados pela énfase na area da saude e pela sua ampla
aceitagao.

Pesquisou-se sobre o ano de publica¢do, pais, método de analise
e tematica. Um total de 65 artigos foram analizados. Os resultados
apontam para maior producdo internacional, os Estados Unidos e
Inglaterra, bem como para as pesquisas qualitativas.

Num primeiro momento, foi identificada a incidéncia dos
estudos cientificos sobre o tema fibrose cistica no periodo de 1994 a
2011, por meio de levantamento dos artigos internacionais e nacionais
indexados nas bases de dados. Num segundo momento, utilizaram-se os
seguintes descritores (em inglés-portugués-espanhol): “abandono do
tratamento”, “aderéncia ao tratamento”, “ndo aderéncia ao tratamento”,
“adesdo ao tratamento”, “ndo-adesdo ao tratamento”, “cooperagdo do
paciente”, “interrup¢do do tratamento”, ‘“avaliagdo psicologica”,
“assessment”. Com a exclusdo de teses, capitulos de livros, livros, guias,
comentérios, resenhas, informativos governamentais, artigos duplicados
e artigos que se afastavam da tematica paternidade, reduziu-se a analise
para 65 resumos de artigos.

Num terceiro momento estes trabalhos foram classificados
segundo: (a) Numero de artigos publicados por ano, nacionais e
internacionais; (b) Pais dos autores; (c) Metodologia; (d) Tematica do
trabalho; (¢) Area da revista. Neste estudo foram considerados artigos
teoricos as revisoes da literatura, meta-analise e revisdes sistematicas;
artigos quantitativos, trabalhos baseados em hipdteses claramente
indicadas e varidveis com definicdo operacional; artigos qualitativos,
dados descritivos obtidos mediante contato direto e interativo do
pesquisador com a situagdo objeto de estudo.

O Quadro 8 apresenta as publicacdes de acordo com a
nacionalidade dos centros de pesquisa de origem dos autores. No
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periodo de 1994 a 2011 foram encontrados 61 artigos internacionais ¢ 4
artigos nacionais que abordavam o topico “adesdo ao tratamento da
fibrose cistica”. A maior producdo de artigos é dos Estados Unidos,
seguido da Inglaterra, Australia e Brasil.

Quadro 8- Publicagdes em fibrose cistica de acordo com as nacionalidades

Paises # Publicacoes %
Estados Unidos 36 55,4
Inglaterra 14 21,5
Australia 5 7,7
Brasil 4 6,1
Alemanha 2 3,0
Espanha 2 3,0
India 1 1,5
Irlanda 1 1,5
O 65 100%

Fonte: Propria autora, 2012.

Percebe-se que, no Brasil, segundo os bancos de dados
pesquisados, ainda ¢ baixo o nimero de publicagdes sobre adesdo ao
tratamento da fibrose cistica, sendo que dos 4 artigos publicados
nenhum ¢ da psicologia. Dos artigos internacionais, apenas 6 sdo
publicados em revista de psicologia.

A maioria dos artigos (86%) estdo publicados em revistas
médicas com especialidade em pneumologia. Os artigos em revista da
area de psicologia estdo todos no Journal of Pediatric Psychology.
Quanto ao tema de estudo, identificou-se 15 dimensdes associadas a
adesdo ao tratamento, conforme apresentado no Quadro 9.

Quadro 9- Publicagdes: variaveis estudadas em fibrose cistica

—

Percepcao do paciente sobre a sua doenca e tratamento
Barreiras que interferem na ades@o ao tratamento
Psicopatologia associadas & adesdo ao tratamento
Coping e adesio ao tratamento

Faixa etaria e adesdo ao tratamento

Adesdo a medicacdo e adesdo ao tratamento

Satisfacao corporal e adesdo ao tratamento

Familia e adesdo ao tratamento

Comunica¢ao com equipe € adesdo ao tratamento

O (R |I[N || [W N
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10 | Crengas e adesdo ao tratamento
11 | Fatores psicossociais em adesdo ao tratamento
12 | Qualidade de vida e adesdo ao tratamento
13 | Intervengdo psicoldgica
14 | Fisioterapia E adesdo ao tratamento
15 | Nutri¢do e adesdo ao tratamento
Fonte: Propria autora, 2012.

Ha temas correlatos ao desta tese, mas nenhuma pesquisa com
objetivo semelhante. Entender o fendmeno da adesdo ao tratamento da
fibrose cistica é uma tarefa complexa, uma vez que podem ser bastante
diversificadas as medidas adotadas para verificar a correspondéncia
entre o que € prescrito pelos profissionais e o que ¢ praticado pelo
paciente-familiar, dependendo do grau de complexidade da analise e dos
objetivos de investigag@o. A literatura chama atencdo para o fato de que
o0 seguimento ou ndo do tratamento depende de fatores que vao além das
caracteristicas relacionadas ao paciente. Depende, também, de aspectos
do proprio tratamento, da rede de apoio social e familiar e da equipe
responsavel pela condugao terapéutica.

Esse foi o levantamento da literatura sobre adesdo ao tratamento
de fibrose cistica apresentado no exame de qualificacdo do projeto de
tese. A busca existente para o periodo 1994-2011 é complementada, a
seguir, com duas novas buscas sistematicas: nos Portais Scielo
(independente de periodo) e no Portal de Peridédicos da Capes, no
periodo 2012-2016 (até fevereiro). Na biblioteca Scielo, foram
realizadas as seguintes buscas em 26/02/2016:

1. Em portugués no portal brasileiro scielo.br:
["fibrose cistica"] AND [aderéncia OR adesao] (5 registros)
2. Em inglés no portal brasileiro scielo.br:
["cystic fibrosis"] AND [adherence OR adhesion] (4 registros)
3. Em espanhol no portal brasileiro scielo.br:
["fibrosis quistica"] AND [adherencia OR adhesion] (1 registro)
4. Em inglés no portal da Rede Scielo www.scielo.org:
["cystic fibrosis"] AND [adherence OR adhesion] (12 registros,
11 distintos)

O Quadro 10 apresenta um sumario dos treze artigos distintos
recuperados e sua ocorréncia em cada busca. Desses 13 artigos, os de
numero 04, 07, 08, e 13 foram utilizados pela pesquisadora como
referéncia cientifica neste trabalho, porém, nenhum deles apresenta


http://www.scielo.br/
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objetivo de pesquisa semelhante ao desta tese. Dos treze artigos, apenas
o de niimero 07 aborda a comunicagdo do diagnostico do médico e seu
impacto no tratamento. Esse estudo foi, inclusive, motivador da presente

tese.

Quadro 10- Artigos sobre aderéncia ao tratamento da fibrose cistica nos portais

Scielo

Artigo

1. Adde, F. V., Rodrigues, J. C., & Cardoso, A. L.
(2004). Seguimento nutricional de pacientes com
fibrose cistica: papel do aconselhamento nutricional. J
Pediatr, 80(6), 475-82.

Busca 1 | Busca 2
Portugués inglés

Busca 3
espanhol

Busca 4
inglés

2. Cohen, M. A., Ribeiro, M. A. G. O., Ribeiro, A. F.,
Ribeiro, J. D., & Morcillo, A. M. (2011). Avaliagdo da
qualidade de vida de pacientes com fibrose cistica por
meio do Cystic Fibrosis Questionnaire. Jornal
Brasileiro de Pneumologia, 37(2), 184-192.

3. Dalcin, P. D. T. R., Rampon, G., Pasin, Becker, S.
C., L. R., Ramon, G. M., & Oliveira, V. Z. (2009).
Percepcéo da gravidade da doenga em pacientes
adultos com fibrose cistica. Jornal Brasileiro de
Pneumologia, 35(1), 27-34.

4. Dalcin, P. D. T. R., Rampon, G., Pasin, L. R.,
Ramon, G. M., Abrahio, C. L. D. O., & Oliveira, V. Z.
(2007). Adesao ao tratamento em pacientes com fibrose
cistica. Jornal Brasileiro de Pneumologia, 33(6), 663-
670.

5. Daza, W., Dadan, S., & Rojas, A. M. (2014).
Prevalence of food allergies in patients with cystic
fibrosis seen in the Pediatric Gastroenterology,
Hepatology and Nutrition Service of Gastronutriped in
Bogota between 2009 and 2013. Revista Colombiana
de Gastroenterologia, 29(3), 247-252.

6. Duran-Palomino, D., Chapetdn, O., Martinez-Santa,
J., Campos-Rodriguez, A., & Ramirez-Vélez, R.
(2013). Cumplimiento de las recomendaciones en
rehabilitacion respiratoria de la British Thoracic
Society en pacientes con fibrosis quistica: estudio en
fisioterapeutas colombianos. Revista Peruana de
Medicina Experimental y Salud Publica, 30(2), 256~
261.
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Artigo

7. Oliveira, V. Z., Oliveira, M. Z. D., Gomes, W. B., &
Gasperin, C. (2004). Comunicagdo do diagndstico:
implicagdes no tratamento de adolescentes doentes
cronicos. Psicologia em estudo, 9(1), 9-17.

Busca 1 Busca2
Portugués inglés

Busca 3
espanhol

Busca 4
inglés

8. Pizzignacco, T. M. P., Mello, D. F. D., & Lima, R.
A. G. D. (2010). Stigma and cystic fibrosis. Revista
latino-americana de enfermagem, 18(1), 139-142.

9. Pretto, L., de-Paris, F., Machado, A. B. M. P.,
Martins, A. F., & Barth, A. L. (2013). Genetic
similarity of Burkholderia cenocepacia from cystic
fibrosis patients. Brazilian Journal of Infectious
Diseases, 17(1), 86-89.

10. Rocha, K. B., Forns Serrallonga, D., & Chamarro
Lusar, A. (2009). Relacion entre adherencia al
tratamiento, clima familiar y estilos educativos.
InteramericanJournal of Psychology, 43(2), 340-349.

11. Rocha, K. B., Moreira, M. C., & Oliveira, V. Z.
(2004). Adolescéncia em pacientes portadores de
fibrose cistica. Aletheia, (20), 27-36.

12. Soares, T. A., Straatsma, T. P., & Lins, R. D.
(2008). Influence of the B-band O-antigen chain in the
structure and electrostatics of the lipopolysaccharide
membrane of Pseudomonas aeruginosa. Journal of the
Brazilian Chemical Society, 19(2), 312-320.

13. Veronezi, J., Scortegagna, D. (2009). Adesdo ao
tratamento em pacientes com fibrose cistica. Jornal
Brasileiro de Pneumologia, 35(3), 290-291.

Fonte: Propria autora, 2016.

Além dessa busca na biblioteca Scielo, que revelou artigos
ausentes na ampla busca em bases internacionais para o periodo 1994-
2011, foi feita uma atualizag@o da busca ampla para o periodo de 2012 a
fevereiro de 2016. Uma metabusca foi realizada em 23/02/2016, com o

seguinte detalhamento:
e Metabase de dados: Portal
periodicos.capes.gov.br/
e Argumento de busca:

de Periddicos

CAPES,

"cystic fibrosis" AND treatment AND (adherence OR adhesion)

e Resultado: 519 registros

e Refinamento por periodo: 2012-2016


http://periodicos.capes.gov.br/
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e Resultado: 199 registros (176, expurgadas as duplicatas)

Os 199 artigos sdo apresentados no Quadro 11. As duplicatas
tém anotacdo “REPETIDO” e estdo alinhadas a direita, para destacar
visualmente dos registros unicos. Dos 176 artigos Unicos, apenas os de
numeros 64, 81, 113 e 186, em negrito e com *
abordam a adesdo ao tratamento em fibrose cistica sob a Otica da

psicologia. Ainda assim, tém pouca relagdo com esta tese; apenas
abordam temas relevantes para a tese.

Quadro 11- Artigos sobre aderéncia ao tratamento da fibrose cistica no Portal
de Periddicos CAPES

# | Publicacao ano

Adherence pattern to study drugs in clinical trials by patients with cystic fibrosis
Pugatsch, Thea ; Shoseyov, David ; Cohen-Cymberknoh, Malena ; Hayut, Batya ;
Armoni, Shoshana ; Griese, Matthias ; Kerem, Eitan

Pediatric Pulmonology, 2016, Vol.51(2), p.143(4) [Peridodico revisado por pares]

2016

Cystic Fibrosis Nutrition - Chewing the Fat
5 Connett, Gary J 2016
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O numero total de artigos sobre adesdo ao tratamento da fibrose
cistica, no periodo de 1994 a fevereiro de 2016 é de 250. Compdem esse
total os 61 artigos internacionais recuperados na busca apresentada no
exame de qualificacdo desta tese, mais os 13 artigos recuperados das
bases Scielo (4 deles latino-americanos, também presentes na busca
1994-2011), mais os 176 artigos encontrados na metabusca no Portal de
Periddicos para o periodo 2012-2016.

Resulta desse conjunto de 250 artigos que ha poucos (14)
estudos de psicologia sobre a adesdo ao tratamento da fibrose cistica.
Seis artigos emergiram da busca ampla entre 1994 e 2011, apresentada
no exame de qualificag@o desta tese. Quatro artigos nos portais Scielo e
outros quatro na metabusca no Portal de Periddicos para o periodo 2012-
2016 também abordam a adesdo ao tratamento da fibrose cistica sob o
olhar da psicologia, mas apenas o trabalho de Oliveira et al. (2004)
investiga os problemas da comunicagdo médico-paciente, ou
profissional-cuidador, que tém impacto na adesdo ao tratamento. O
referido artigo foi motivador desta tese que, além da comunicacdo pelo
médico, aborda as experiéncias dos demais profissionais de saude e dos
familiares cuidadores das criangas que convivem com a doenga.



