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Resumo:

Objetivo: conhecer e descrever as vivéncias de familiares de criancas e adolescentes com
fibrose cistica. Método: estudo qualitativo que apresenta as vivéncias das familias ao cuidar
da crianca e do adolescente com diagnostico de fibrose cistica. Foi realizado no Instituto
Materno Infantil Professor Fernando Figueira, em Pernambuco, no periodo de janeiro a
maio de 2006, sendo a coleta de dados feita através de questionario para caracterizacdo do
cuidador, entrevistas gravadas e aplicagdo do teste de associacéo livre de palavras. Foram
entrevistados 13 familiares. As falas foram transcritas na integra e submetidas a analise de
contetido, modalidade tematica. Resultados: dos dados emergiram quatro temas: o
diagnostico e o impacto da doenga, alteracdo do cotidiano familiar, perseveranca e esperanca
na divulgacdo da doenca e cura apoiada pela crenca e fé. As palavras obtidas no teste de
associacdo estiveram de acordo com as vivéncias obtidas na analise dos temas (cura,
esperanga, tristeza, cansaco, medo...), Desta maneira, os familiares necessitam ser mais
ouvidos e valorizados, facilitando assim o diagndstico e evitando peregrinacdes aos servicos
de saude. Sdo marcantes as alteragdes do cotidiano dessas familias, bem como os casos de
desestruturacdo dentro da familia e no convivio social. A esperanga de cura baseada em
uma forga maior ficou evidente em todo o estudo, assim como na ciéncia e divulgacao da
doenca. A participacgdo da familia no cuidado desses pacientes é de fundamental importancia,
sendo necessaria a sensibilizacdo dos profissionais de satde, o que podera favorecer o
diagnéstico e o tratamento interferindo positivamente no enfrentamento da doenca por
essas familias.
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Abstract:

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

Key words: cystic fibrosis; family; child; adolescent; care.

INTRODUCAO

A fibrose cistica (FC) ou mucoviscidose é
uma doenca autossémica recessiva, letal, que afeta
especialmente individuos de raca branca, produ-
zindo principalmente manifestacoes clinicas gas-
trintestinais (diarréia cronica, com fezes volumo-
sas, gordurosas, palidas, desnutrigdo cronica, ileo
meconial, prolapso retal, insuficiéncia pancreéti-
ca, constipacao, refluxo gastroesofagico) e respi-
ratorias (produgdo de muco espesso e Viscoso,
infeccdo crbnica de vias aéreas, doenca pulmo-
nar obstrutiva cronica progressiva, pneumotorax,
hemoptise, polipos nasais)?.

A afeccéo, que dizimava a maioria de seus
portadores antes dos dois anos de idade, determi-
na uma sobrevida, hoje, em centros estrangeiros,
de aproximadamente 30-40 anos®.

No Brasil, seu diagnostico é frequentemen-
te atrasado (a idade média é de 4,7 anos), dimi-
nuindo a sobrevida, apesar de sintomas como
pneumopatia e/ou manifestagdes gastrintestinais
cronicas estarem presentes ainda ocorre a morte
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de muitas criancas sem diagndéstico?®. Para
o diagnostico o profissional deve conhecer
previamente a doenca e valorizar o relato
do cuidador quanto aos sinais e sintomas.

Para confirmagdo diagndstica é neces-
séria a presenca de sintomas sugestivos, ou
antecedentes na familia, e dois testes do suor
por estimulacdo com pilocarpina, com va-
lores anormais?.

E importante que se inicie precoce-
mente o tratamento da insuficiéncia pancre-
atica e da desnutri¢do, bem como a fisiote-
rapia respiratdria, que é essencial desde o
diagnéstico, na prevencéao de dano respira-
torio progressivo. A doenca acarreta altera-
cOes no cotidiano familiar, pela exigéncia
de vigilancia constante do paciente.??

Os profissionais de salde, ao longo
da vivéncia com os familiares, tém se torna-
do sensiveis as mudancgas no modelo de aten-
¢do, observando o cuidado que envolve tam-
bém a familia, respeitando 0 momento que
ela esta passando, oferecendo informacgoes
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claras e direcionadas ao grau de preocupacao
e de entendimento que os pais tém sobre a con-
digdo do filho*.

A familia constitui o alicerce social e é
a partir desse referencial que sdo conduzidos
todos os procedimentos durante a aceitagcdo da
enfermidade, tratamento e a recuperacdo do
paciente. Neste contexto, cada cuidador pos-
sui experiéncias diferentes sobre cada situacéo,
dependendo de uma série de fatores: dinamica
familiar, valores culturais e condi¢Ges socioe-
conbmicas®.

Logo, ao se pensar em cuidado humano
como uma forma de estar, de ser e de se rela-
cionar, as mulheres podem ser consideradas
cuidadoras por exceléncia. Resgatar o cuidado
humano em cada um de nds é importante, em
virtude de estar ocorrendo mudanca de para-
digma (envolvimento da familia no cuidar) e
deveria constituir um imperativo moral na equi-
pe de salde, fazendo aflorar sentimentos de
solicitude, respeito, paciéncia e consideracao
como base de um bom relacionamento®. O en-
volvimento familiar no cuidado a um de seus
membros exige atualmente uma participagdo
ampliada, pois a mulher atua em diversos se-
tores da sociedade, inclusive como provedora
financeira do ndcleo familiar, podendo a so-
brecarga de responsabilidades ou o abandono
do emprego e atividades sociais em fungéo do
papel de cuidadora colaborar para a
desestruturacdo familiar.

Os fundamentos tedricos do cuidado
centrado na familia ampliam as possibilidades
do cuidado considerando o papel primordial
gue a familia desempenha na vida e no bem
estar da crianca. Nesta perspectiva o profissio-
nal planeja suas intervengdes considerando a
vivéncia familiar e ndo apenas a crianca doen-
te sob seus cuidados’. O olhar do profissional
de saude ampliado a familia se constitui como
uma estratégia inovadora na pratica clinica®.

A atencdo em tempo integral faz com que
0s responsaveis pelo cuidado necessitem co-
nhecer a doenca e a terapéutica para possibili-
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tar a assisténcia desejada. No entanto, apenas
o saber clinico é insuficiente, é importante co-
nhecer como e quanto a familia foi afetada, em
todos os seus aspectos (sociais, emocionais e
financeiros)® °.

A familia deve ser vista como parte res-
ponsavel pela saude de seus membros, neces-
sitando ser ouvida, valorizada e estimulada a
participar em todo o processo de cuidar/curar.
A partir do momento em que a familia se
conscientiza que tem que fazer algo, inicia-se
uma série de decisdes e de a¢des orientadas a
um novo fim, ou seja, ndo deixar o filho mor-
rer'®! Ela deve constituir o foco central, para
qual os profissionais de salide provém ajuda,
desenvolvendo estratégias de apoio emocional,
de fortalecimento e de informagdes*.

Diante do contexto, o objetivo é descre-
ver vivéncias de familiar es de criancas e ado-
lescentes com fibrose cistica.

METODO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa que
incorpora o significado e a intencionalidade,
presentes nos atos, as relagdes e as estruturas
sociais, e que, ao levar em conta 0s niveis mais
profundos das relacdes sociais, ndo pode
operacionaliza-los em nameros e variaveis®.
Para este estudo, adotou-se como referencial
tedrico o cuidar da crianca e do adolescente
com doenca crdnica no contexto familiar’.

O estudo foi realizado no Instituto de
Medicina Integral Professor Fernando Figuei-
ra (IMIP), centro de referéncia de pacientes
com fibrose cistica em Pernambuco, vincula-
do ao Sistema Unico de Satde (SUS).

Pelos critérios de sele¢do, foram inclu-
idas criangas e adolescentes (com diagnosti-
co confirmado de fibrose cistica) com ida-
des entre dois e 17 anos, cujos familiares
eram cuidadores por, no minimo, seis meses,
e tendo como critério a amostragem intenci-
onal, com delimitacdo pela saturacdo dos
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dados®®. Este critério considera que a exis-
téncia de redundancia identificada nas falas
dos participantes em relagdo aos objetivos
do estudo indica que a inclusdo de novos
participantes ndo trard contribuicdo signifi-
cativa para a reflexdo. De acordo com esse
critério, foram entrevistados 13 familiares
(11 mées, um pai e uma av0). Dez criangas
eram do sexo feminino e trés do sexo mas-
culino. As idades dos familiares variaram
entre 24 e 63 anos.

A técnica utilizada para coleta das in-
formacGes foi a entrevista semi-estruturada,
guiada pelos seguintes instrumentos: questio-
nério, para caracterizacdo do cuidador (Tabe-
la 1), teste de associacdo livre de palavras'* e

Tabela 1: Caracterizacdo do cuidador
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um roteiro utilizando a seguinte abordagem:
“Fale a respeito da doenca de seu (sua)
filho(a)”. Durante a entrevista, o(a) cuidador(a)
deveria abordar as seguintes questdes:

1. O qué mudou na sua vida e de sua
familia depois que seu filho(a) ficou
doente?

2. Como seu filho(a) reage em relacdo
a doenca?

3. O que é mais dificil no “cuidar da
crianga” com fibrose cistica?

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

5. Quais as situacdes em que percebe
que seu filho(a) fica feliz?

6. O que espera do futuro?

idade nome idade do
Entrev Idade Parentesco Escolaridade . ficticio  diagndstico  paciente
paciente )
(anos) paciente (anos)
E1l 49 Pai EM Fem 11 Ruth  ao nascer
E2 41 Mae ES Fem 17 Claddia 13a
E3 34 Mae EF Fem 11 Sonia 5a
E4 40 Mae EM Masc 14 Marcos 7a
ES5 30 Mae EF Fem 11 Gerusa 7a
E6 29 Mae EM Fem 11 Livia 2ae 6m
E7 30 Mae EM Fem 8 Joana 5a
E8 24 Mae EF Fem 5 Célia lae6m
EQ 32 Mae EF Masc 7 Alvaro 5a
E 10 63 Avo EF Fem 11 Dulce 6a
E11 27 Mae ES Fem 2 Bete 6m
E 12 39 Mae ES Fem 16 Luiza 6a
E 13 27 Mae EF Masc 5 Luis 3a

EF = ensino fundamental EM = ensino médio ES = ensino superior Fem = Feminino

Masc = Masculino

Os familiares responderam ao teste de
associacao livre de palavras, cujo resultado foi
confrontado com os temas que emergiram das
falas. O teste de associacdo livre de palavras
foi estruturado a partir de cinco questdes

indutoras. Foi solicitado aos entrevistados que
dissessem as palavras que lhes viessem a men-
te no menor espaco de tempo possivel quando
as frases ou questdes descritas no Tabela 2 Ihes
foram colocadas.
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Tabela 2: Questdes do teste de associacgdo livre de palavras

Se eu digo fibrose cistica ou doenga de seu filho (a). O que é que lhe vem & mente?
Os outros pensam (acham) que a doenga de seu filho (a) é ...

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

Quando seu filho (a) piora, o (a) Sr. (a.) fica...

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

A aplicacdo do teste de associacao livre
de palavras, o questionario de caracterizagdo
do cuidador e as entrevistas foram realizadas
em salas previamente reservadas, em dias e
horéarios agendados, sem a presenca da crianga
ou do adolescente. Foram gravadas em fitas
magnéticas, com autorizacéo dos familiares, no
periodo de janeiro a maio de 2006.

As falas dos participantes foram subme-
tidas a analise tematica de contetdo proposta
por Bardin®s.

Este estudo foi iniciado apds o parecer
favoréavel do Comité de Etica em Pesquisas com
Seres Humanos do Instituto Materno-Infantil
Professor Fernando Figueira, sob o nimero
708/2006.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A partir da anélise das falas emergiram
quatro temas: o diagndstico e o impacto da
doenca; alteracdo do cotidiano familiar; per-
severanca e esperanga na ciéncia e na divulga-
cao da doenca e cura apoiada pela crenca e fé.

O diagnostico e o impacto da doenca

A doenca, para os familiares de crian-
cas e adolescentes, se constitui num caminho
longo, cheio de duvidas, medos e angustias,
com muitas idas a médicos, hospitais...Quando
se certificam do diagndstico, lembram do de-
sespero, angustia e dor.

De acordo com os depoimentos, ficou
caracterizado que, apesar de os familiares te-
rem identificado que algo diferente acontecia

com a crianca, desde o nascimento, o diagnds-
tico veio tardiamente, o que demonstra a pou-
ca valorizacdo das informac@es pelos profis-
sionais de salde, além da dificuldade do acesso
ao servigo de saude:

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

...eu levava pr’o hospital, levava muito
cardo ... a doutora me deu um caréo
enorme, que eu fiquei calada... me deu
um grito; “mae! Essa menina ‘ta des-
nutrida, de terceiro grau, mae! A senho-
ra ‘ta forte ai e sua filha se acabando!...
mas eu ndo sabia que ela tinha fibrose
cistica ...(E 3, mae)

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

A identificacdo do diagnostico ¢é dificil
e demorada, sdo necessarias idas a varios ser-
vicos, muitas consultas e exames até que, por
fim, o paciente seja encaminhado para uma
equipe especializada®®.

Das onze familias que participaram deste
estudo somente trés tiveram o diagnostico de
fibrose cistica antes dos trés anos de idade da
crianca esta dificuldade para o diagndstico
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pode ter contribuido para a inseguranca e con-
flitos envolvendo o cuidador e a familia, con-
forme relato:

... Meu esposo mais minha sogra, as ve-
zes ndo acreditavam que a menina esti-
vesse doente, eles diziam que era des-
cuido meu e sempre tinha aquele
problema e quando eu descobri a doen-
ca dela, apesar de saber da gravidade
do problema, eu me senti aliviada...(ES8,
mée).

Muitos fatos desagradaveis poderiam ter
sidos evitados num diferente contexto, no qual
as maes pudessem ser ouvidas, informadas,
acolhidas, sem necessidade de peregrinacdo e,
enfim, receber, para elas e para suas criangas,
adequada assisténcia, a que tém direito como
cidadas. E fato também a dificuldade de aces-
SO ao0s servicos e sobre a relagdo com os pro-
fissionais de salde, marcada pela falta de co-
municacdo e pouca valorizacdo dos
sentimentos manifestados pelos entrevistados
em relagdo a saude de seus filhos®. Alguns
apontando sinais e sintomas relacionados a
doenga que poderiam contribuir para aumen-
tar a suspeita do diagndstico, sendo necessario
o conhecimento prévio pelo profissional de
salide de uma patologia de baixa incidéncial?
e pouco divulgada, que ampliaria a qualidade
da assisténcia ao usuario do servico de saude.

A hora do diagnostico é um momento
em que os sentimentos de desespero, medo,
desamparo e a sensacdo de impoténcia tornam-
se evidentes:

... ha época do diagndstico eu quase
pirei,...sentei ali no ch@o, no meio-fio,
ali na rua...bem suja...sé eu e ela, ela
tinha dois anos e meio, ela dizia: ““cho-
ra ndo, mainha, levanta!”’ e eu chorava
descontroladamente ... (E 6, mée)
...desde daqguele dia eu ndo sou mais a
mesma pessoa, nao consigo sorrir igual
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antes..estou vivendo em cima de um
muro em que alguém esta dizendo: olha
voce vai cair!...(E7, mae).

...eu senti um impacto né, disse meu
Deus meu filho tem uma doenca dessa,
eu nunca vi essa doenca, serd que ele
vai morrer, eu mesmo botava na minha
cabeca, feito meu pai diz que ele num
vai viver muito ...(E13, mae).

Nem sempre os familiares compreendem
0 que esté sendo dito pelo médico, sentem-se
assustados diante de um prognostico que pre-
vé pouco tempo de vida para os filhos, che-
gando a experimentar sentimentos de desespe-
ro e medo. Posteriormente, 0s sentimentos de
tristeza e culpa prevalecem junto com mani-
festagdes de ndo aceitacdo da realidade’®.

A constatacdo da presenca de uma doen-
ca letal predispde ao aparecimento de transfe-
réncia de culpa, abandono dos filhos, sobre-
carga de tarefas, dificuldades financeiras,
aspectos relatados pelas mdes e o Unico
cuidador do sexo masculino. Este assumiu por
guestdes financeiras o cuidado com o filho,
tornando-se a mée provedora da familia:

...0s habitos da familia mudou, muita
coisa mudou...o relacionamento em
casa, as vezes se torna complicado...no
comeco a gente tinha uma diferenca
muito grande...a gente procurou dar
toda atencdo a ela, deixando os
outros...(E1, pai)

... aminha vida é muito sofrida, é, estou
separada ha mais de dez anos, num te-
nho ajuda alguma, trés filhos, é muito
dificil mesmo...(E4, mae)

...ele tem asma...ja fui cansada quando
era criancga, ai eu achei que fosse mi-
nha e dele a culpa ela ter nascido desse
jeito (E11, mae)
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...minha filha mais velha diz: “mae, por-
que s6 p’ra Céliae ndo p’ramim”...(E8,
mae)

...al minha menor fica: “Ah, sé quer ser
filha de Luisa, Luisa é quem pode, s6
fica na atengdo com Luisa, eu é que me
vire se eu quero comer!”...(E12, mae)

A familia percebe a desestruturacdo no
ambiente doméstico, que em virtude da total
assisténcia ao filho (a) doente ocasiona o aban-
dono do filho (a) sadio, causando inveja e ciu-
me.18,19

Alteracdo do cotidiano familiar

O cuidado com o paciente com fibrose
cistica exige uma atencdo maior da familia,
principalmente do cuidador, que, na maioria
das vezes, é a mae, havendo sobrecarga de ta-
refas, sendo a doenca um fardo pesado de su-
portar:

... sou divorciada do pai dela, na vida
dela hoje sé tem eu...dar apoio que ela
precisa...6 muito estressante para
mim...€ dificil...medicacéo, p’ra ela se
adaptar...fisioterapia, eu me estresso
muito...aquele cuidado constante,
diario...fico ligando do trabalho p’ra
saber como ela esta...(E 2, mae)

...vim p’ra Recife, trazer ela pr’a ca,
p’ra la é muita coisa, exames,
remédios...eu sei que tem muita
responsabilidade...casa, meninos, mas
com ela é diferente...eu trabalhava trés
horarios antes de ter ela, depois que eu
tive complicou minha vida por conta da
doencinha dela...(E 11, mé&e)

O cuidado, em geral, centraliza-se na fi-
gura materna, pois ela aprende como cuidar e
preocupa-se em executar corretamente esse
cuidado. Pela convivéncia didria com a doen-
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¢a, aumenta seu conhecimento sobre a situa-
¢éo do filho, tendo uma visdo mais apurada com
relagdo aos aspectos clinicos e emocionais
apresentados pela crianga, assim como passa a
conhecer suas reacdes e necessidades®.

Desde o diagnostico ocorrem mudangas
na rotina domiciliar, direcionando toda a aten-
cao para o filho doente, é exigido um tempo e
dedicagdo maior nessa assisténcia, deixando de
lado outras tarefas domiciliares (filhos, mari-
do, casa, lazer, estudo, etc...). Esta situacdo é
minimizada quando a familia (geralmente é a
mée que vivencia a doenca e seus efeitos sobre
a familia) sente-se segura em relacéo aos cui-
dados domiciliares*®202,

Diante de eventos estressantes, como a
doenca ou a hospitalizacéo, verifica-se que 0s
familiares tem uma posicdo inicial de maior
impacto, mas adquire aos poucos a capacidade
de reorganizacdo da dindmica familiar?,

Quando, no teste de associagédo de pala-
vras, foi solicitado que o cuidador dissesse o
gue pensava a seu respeito, surgiram palavras
que apontaram o conflito vivenciado, foram
elas: abengoada, forte, cuidadosa e sofrida.

A doenca altera o ritmo de vida da crian-
¢a e do adolescente, ocorrendo situagdes de
constrangimento e discriminacdo, conforme o0s
relatos dos familiares:

...0 diretor tinha pegado as enzimas, né,
tinha tomado e guardado...ele ndo sa-
bia p’ra que era...o diretor pensou que
era outros medicamentos...(E 5, mae)

...deixava Joana morrer de tossir e ndo
dava agua...vocé esta atrapalhando mi-
nha aula, num faz nada, s6 vem pra atra-
palhar minha aula...Joana ja vinha
chorando...(E 7, mae)

...6 mainha porque tantas coleguinhas
gue brincava comigo e num ‘ta brincan-
do? Até eu fui no colégio por causa dis-
s0. Ai me da pena...(E 9, mae)
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O relacionamento na escola, com ami-
gos, as vezes é prejudicado, ndo pela doenca
em si, mas pela falta de estratégias de enfren-
tamento positivas que auxiliem a crianga e a
familia. O conhecimento equivocado da doen-
ca é a principal causa de afastamento dos ami-
gos e aumento de problemas familiares®.

A falta de conhecimento da doenca é
referendada no teste de associagdo com as res-
postas mais frequentes sobre a doenca: conta-
giosa, tuberculose e medo.

A crianga em idade escolar tem necessi-
dade de sentir-se igual as outras, mas percebe
as diferencas fisicas e desvios da normalida-
de, comparando seus atributos e capacidades
com os das outras criangas. As que séo consi-
deradas “normais” apontam os defeitos das que
sdo diferentes delas, causando, nas criangas,
sentimentos negativos. Na adolescéncia, as
transformacdes fisicas e emocionais e a inde-
pendéncia adquirida fazem parte do processo
que resulta no desenvolvimento da identidade,
ou seja, olhar-se como um individuo singular®*:
Isto, repercute em toda familia que vivencia o
sofrimento da crianga no convivio social, como
demonstram os relatos maternos:

...antes ela tinha 28 quilos, hoje ela tem
46!...depois que comegou a se tratar,
fazer a medicac&o correta, tomar as
enzimas...ela passou a crescer...mas ela
s6 anda de cabega baixa e num olha pr’a
ninguém....(E 2, mée).

...ela é muito magrinha e ela é pequeni-
ninha em relag&o aos outros...muita gen-
te mexia com ela, magricela...ela
chorava...num queriair p’raescola...(E
6, mae)

Alguns familiares tém a preocupacéo
de omitir informagdes sobre a piora e morte
de alguém em situacdo semelhante, tentan-
do proteger seus filhos do desdnimo e sofri-
mento:
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. eu nao tive coragem ainda de
dizer...porque aai é que ela vai ficar
maiiis nervosa, aai que ela num vai que-
rer as medicacao, porque vai pensar que
num ‘ta adiantando nada, né... (E 3,
mae)

Esta tentativa de protecéo foi apontada por
alguns familiares como fator que os impedia de
participar de grupos de apoio e associagdes.

Nas criancas portadoras de doencas cro-
nicas, a compreensdo da dimensao do sofrimen-
to e morte sé ocorre depois que superam a fase
inicial, que funciona como fator de amadure-
cimento?®,

Sentimentos como tristeza, preocupagao,
medo, angustia e evocacao a Deus foram res-
postas ao teste de associacdo de palavras quan-
do na abordagem sobre a piora da crianga.

Os momentos incertos vivenciados pe-
las criancas e adolescentes, provenientes de
idas e vindas, de perdas e ganhos, significam
gue sobreviver a uma doenca grave e ao seu
tratamento (nas trés esferas: bioldgica, psico-
l6gica e social) é viver um dia de cada vez,
enfrentando os desafios e buscando novas pers-
pectivas de vida.?

Perseveranca e esperanca na ciéncia e na
divulgacéo da doencga

Os familiares tém esperanga na ciéncia,
acreditando que a divulgacdo da doenca pode
ajudar no campo da pesquisa, mostrando a ne-
cessidade de buscar apoio:

...a minha vontade é que cada vez mais
essa doencga seja pesquisada, né....seja
divulgada, principalmente divulgada
porque é é muito raro vocé vé em jor-
nais, televisdo......em algum lugar vai
prestar atencao, vai entender o que esta
acontecendo e vai dar amao...(E 7, mae)

...n&o é facil, e saiba de uma coisa, que
a gente ndo pode cuidar do filho da gen-
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te para morrer, como se fosse o Ultimo
dia davida dele e sim paraviver!...(E 9,
mae)

...minha filha disse: esse livro novo, edi-
¢cdo nova, tem falando sobre minha
doenca, isso € bom, né?que da também
p’ra me explicar um pouco; as pessoas
acham que é contagiosa...vai clareando
um pouco o0 entendimento das
pessoas...(E 12, mae)

A esperanga relaciona-se a divulgacao
da doenca pelos meios de comunicacgéo, esco-
las e associacdes, que aumenta o conhecimen-
to da populagdo, facilitando a socializagao?.

As mées nunca desistem; perseveram,
para aliviar a ansiedade causada pela doenca e
seus cuidados. Aproveitam as oportunidades
em que estdo proximas para passar umas as
outras suas experiéncias, como vivenciaram,
como encontraram maneiras de enfrentar no-
vas situagdes e problemas que hoje parecem
ndo as assustar mais®2°,

Cura apoiada pela crenca e fé

O desejo de recuperacdo € manifestado
pela busca de apoio na dimensao espiritual, na
experiéncia dos familiares. Ter fé e acreditar
em Deus sdo imprescindiveis para adquirirem
forca para a dificil convivéncia com a doenca
e enfrentar a realidade!®?*:

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

... acima de tudo muita fé, muita forga,
em Deus, que busque sempre esta forca
gue, com certeza, Ele dara...e cuidados...
(E 4, mée)

...tenha muita forga feito eu tive, tenha
coragem, tenha fé em Deus...(E 13, mae)
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A perspectiva de futuro no teste de as-
sociacdo mostra que a esperanca e a fé podem
ter determinado o aparecimento das palavras:
cura, melhora, felicidade e vida normal.

Entretanto, sabendo que a fibrose
cistica ¢ uma doenca progressiva e
multissistémica, sua ocorréncia em algum
membro da familia acarreta importantes e
profundas alteragdes em sua dindmica e ca-
racteristicas atingindo a todos em seu coti-
diano, impondo sofrimento, angustia e inse-
guranca. Por este motivo, é essencial a
atencdo a familia (principalmente ao
cuidador) desses pacientes, eles necessitam
de apoio, principalmente na fase de desco-
berta da doenca, recebendo informac6es ade-
guadas e total acolhimento no momento da
crise.

Para que isso ocorra, os profissionais de
salde precisam estar sensiveis ao problema,
respeitando os valores, crencas e sentimentos
dos familiares, que convivem com a doenca
bem antes do diagnostico ser confirmado, efe-
tuando grandes mudangas para garantir a as-
sisténcia ao paciente, normalmente esse cui-
dado é centrado na figura materna.

A desestruturacdo familiar desde o di-
agnéstico é um fato marcante, que provoca al-
teragdo no seu cotidiano. Apos o inicio de
reestruturacdo da familia, a decisdo de lutar
pelo filho com esperanca e perseveranca, bus-
cando apoio na divulgacéo e pesquisa da doen-
¢ca, e, principalmente, em algo sobrenatural ou
divino, para adquirir forcas para continuar lu-
tando, foram as estratégias identificadas neste
estudo para que estas familias vivenciassem o
cuidado a um filho portador de fibrose cistica.

O estudo apresenta informages de fa-
milias acompanhadas em um servico de refe-
réncia para tratamento de fibrose cistica, nao
sendo possivel extrapolar os resultados para
familias que ndo tem acesso a assisténcia es-
pecializada, sendo esta uma limitagdo desta
pesquisa.
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Verificou-se a necessidade de uma maior
divulgagdo de informacdes sobre a fibrose
cistica na sociedade e especialmente no meio
académico, bem como a formagao humanistica
de profissionais de saude pois o desconheci-
mento sobre a doenca aliado & pouca valoriza-
cdo conferida as informacdes dos cuidadores
pode estar retardando o diagndstico e prejudi-
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