Vivéncias dos Familiares Frente a Crianca com Fibrose Cistica

Experiences of Families Facing the Child with Cystic Fibrosis

Sueli Maria dos Reis Santos**; Thais Rothier Duarte?; Mayara Dias Barroso*; Maria Cristina Pinto de Jesus®

“Universidade Federal de Juiz de Fora, Curso de Enfermagem. MG, Brasil
*E-mail: sueli.santos@ufjf.edu.br
Recebido em: 22/10/2016 — Aceito em: 27/03/2017

Resumo

A Fibrose Cistica, também conhecida como mucoviscidose, ¢ uma doenga genética grave e sem cura. Afeta, especialmente, pessoas de etnia
branca e tem como manifestagdo clinica a disfun¢do gastrointestinal, insuficiéncia pancreatica e alteragdes respiratorias. O objetivo do estudo
foi descrever as vivéncias dos familiares frente a crianga e ao adolescente com Fibrose Cistica. Trata-se de um estudo descritivo e analitico
com abordagem qualitativa, que busca compreender os sujeitos, na sua realidade, acerca do objeto estudado. Realizado no periodo de fevereiro
a julho 2016, com 14 familias de criangas e adolescentes cadastrados no Centro de Tratamento em Fibrose Cistica de um hospital de ensino,
vinculado ao Sistema Unico de Satde. A coleta dos dados ocorreu por meio de entrevista semiestruturada, gravada em 4audio, tendo como
critério a amostragem intencional, contemplando o rigor da pesquisa qualitativa. Os resultados mostraram que a vivéncia dos familiares frente
a Fibrose Cistica na crian¢a ou no adolescente inclui o impacto do diagndstico, as alteragdes na rotina de vida, o que interfere na dindmica
familiar. Apresentaram as dificuldades de adesdo ao tratamento e expressaram sentimentos relacionados a convivéncia com a Fibrose Cistica.
Os familiares participantes do presente estudo, principalmente as mées, que vivenciam plenamente a doenga do filho, sdo potencialmente os
melhores indicadores para o planejamento de intervencgdes que a equipe multiprofissional pode seguir.
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Abstract

The Cystic Fibrosis, also known as mucoviscidosis, is a severe cureless genetic disease. It affects mostly people of white ethnicity and has as
clinical manifestation gastrointestinal dysfunction, pancreatic insufficiency and respiratory changes. The aim of the study was to describe the
child and teenager s family’ experiences with Cystic Fibrosis. This is a descriptive and analytical study with a qualitative approach, able to
understand the subjects in their reality about the studied object. It was held in the period from February to July 2016 with 14 families of children
and adolescents registered in the Treatment Center for Cystic Fibrosis, from a College hospital, associated to the Unified Health System. Data
collection occurred through semi-structured interview, recorded in audio having as criterion the intentional sampling, contemplating strictly
qualitative research. The results showed that the family members’ experience before the Cystic Fibrosis intheir children includes the diagnosis
impact changes in the life routine, which interferes with the family dynamics. They presented the difficulties of adherence to the treatment and
expressed feelings related to living with Cystic Fibrosis. The family members participating in the present study, especially mothers, who fully
experience the child s illness, are potentially the best indicators for the planning of interventions that the multi-professional team can follow.

Keywords: Cystic Fibrosis. Child Health. Chronic Disease.

1 Introducio pancredtica, constipagdo, refluxo gastroesofagico. O

. e . . acometimento do trato respiratorio é responsavel por maior
A Fibrose Cistica - FC, também conhecida como P P p

. . i morbimortalidade dos pacientes, tosse produtiva ¢ inimeras
mucoviscidose, ¢ uma doenga genética grave ¢ sem cura.

N . . ~ infecgd ias aér rincipalmen neumonias?.
Nessa doenga cronica, o gene defeituoso acarreta a disfungao ecgdes de vias acreas, principalmente, as pneumonias

de uma proteina, que se situa na membrana apical das células As consequéncias mais graves da FC sao a insuficiéncia

epiteliais de muitos orgios e tem como principal fungio ser pancredtica e a deterioracdo progressiva da fun¢do pulmonar.

um canal de transporte de cloro. Tanto o gene como a proteina /4 doenca se constitui de uma grande variabilidade de

se denominam de cystic fibrosis transmembrane condutance
regulator - CFTR. A descoberta desse gene defeituoso e
inimeras pesquisas sobre a doenga permitiram avangos no
conhecimento e a utilizagdo de uma terapéutica compativel
com a fisiopatologia, o que proporcionou um aumento na
expectativa de vida das criangas acometidas pela doenca'.
Entre as manifesta¢des clinicas, mais comuns da FC, estdo
as gastrointestinais que se apresentam com fezes gordurosas
e palidas, diarreia, desnutrigdo, ileo meconial, insuficiéncia
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sintomas, de gravidade e de progressdo’. O tratamento da FC
tem como objetivo manter os pulmdes desobstruidos?, e os
medicamentos sdo de alto custo, o que faz com que as familias
tenham que recorrer ao Sistema Unico de Satide (SUS) para
obté-los®.

A incidéncia de FC, no Brasil, é de 1/7.000 nascimentos.
Na regido Sudeste foram registrados 859 (47,8%) casos
e, no Sul, 464 (25,7%) e, nas demais regides 463 (25,7%).

Este panorama se deve as variagdes regionais por causa da
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miscigenagao®.

A suspeita da doenga ocorre, quando ha presenca de uma
ou mais caracteristicas clinicas e/ou historia familiar de FC e/
ou teste de triagem neonatal positivo, sendo confirmada por
exames que evidenciam a disfungéo da proteina CFTR. Entre
estes exames, o padrdo ouro ¢ o teste do suor, que mostra a
elevagio da concentragdo do cloreto de sddio no material’.

No ano de 2001, com a reavaliagdo da Triagem Neonatal
no SUS, ocorreu a publicagdo da Portaria GM/MS n°® 822,
de 6 de junho de 2001, que criou o Programa Nacional de
Triagem Neonatal (PNTN). Destaca-se um dos objetivos
do programa: a ampliacdo do leque de patologias triadas,
entre elas a FC. O PNTN determina que a triagem envolva
a realizacdo do exame laboratorial, a busca ativa dos casos
suspeitos, a confirmacdo diagnostica, o tratamento e o
acompanhamento multidisciplinar especializado das criangas.
Assim, o programa passa a atuar na prevengdo e redugdo da
morbimortalidade provocada pelas doengas triadas®.

O tratamento da FC visa manter os pulmdes desobstruidos,
por meio de aerossoéis e fisioterapia respiratoria, bem como
o bom estado nutricional, com suplementacdo de nutrientes
e enzimas pancreaticas. Quando ha infecgdo em vigéncia,
antibioticos sdo necessarios, requerendo, muitas vezes, a
hospitalizagdo do paciente*.

A expectativa de vida da pessoa com FC varia de
acordo com a qualidade de vida, para tal ressalta-se o
grau de desenvolvimento socioecondmico e cientifico dos
pais, condi¢des de tratamento ¢ a idade da crianga, quando
estabelecido o diagnostico'.

A ocorréncia da FC na crian¢a ou adolescente acarreta
importantes e profundas alteracdes na dindmica familiar,
interferindo no cotidiano de todos, impondo sofrimento,
angustia e inseguranca. Sendo assim, a familia carece de
atengdo, principalmente, o cuidador da pessoa com FC, que
precisa de apoio na fase de descoberta da doenga e total
acolhimento no momento da crise’. Acolher pessoas com FC
e seus familiares pressupde estar atento ao modo como estas
vivenciam o cotidiano da doenga, considerando as limita¢des
impostas e a necessidade de cuidados especiais'®.

A infancia e adolescéncia sdo consideradas periodos de
formacao de relagdes sociais e da propria identidade. A FC
¢ uma doenga estigmatizante ¢ o impacto do estigma pode
afetar o desenvolvimento da crianga ¢ do adolescente com
esta doenca'.

Como enfermeiros, o convivio com criangas e adolescentes
com FC, que recebem atencdo a satde nos niveis secundario
e terciario, em uma instituigdo publica de ensino e assisténcia
aos usuarios do SUS, suscitou os seguintes questionamentos:
como as familias vivenciam a situagdo de ter uma crianga
com FC? Quais os significados atribuidos pela familia a esta
doenga?

A familia, no presente estudo, ¢ considerada como um
grupo de pessoas ligadas por fortes vinculos emocionais, com

90

o sentido de posse e afei¢do, participando das vidas uns dos
outros''. Isso aponta que as familias precisam de apoio para
aceitar e conviver com a FC da crianga/adolescente.

E preciso considerar as diferentes experiéncias da familia
de criangas e adolescentes com FC, assim como os fatores
que interferem na dindmica familiar, nos valores culturais e
nas condigdes socioeconomicas. Assim, faz-se necessario
conhecer o comportamento que essas familias assumem ao
conviver com as dificuldades impostas pelo diagnostico dessa
doenca cronica.

Destarte, este estudo teve como objetivo descrever as
vivéncias dos familiares de criangas e adolescentes com FC.

2 Material e Métodos

Trata-se de um estudo descritivo e analitico com
abordagem qualitativa, que busca compreender as pessoas,
na sua realidade, acerca do objeto estudado. A abordagem
qualitativa enfoca opinides, crengas, valores, representagdes,
relagdes e agdes humanas e sociais sob a perspectiva dos
participantes. Pressupde a intersubjetividade e, desse modo,
embasa a constru¢do do conhecimento cientifico'?.

Em atendimento a Resolugdo n°® 466/2012 do Conselho
Nacional de Saude, o Projeto foi aprovado no Comité de
Etica em Pesquisa com Humanos, sob o Parecer n® 1.459.551,
CAAE 53571316.8.0000.5147".

O estudo foi realizado no Centro de Tratamento da Fibrose
Cistica de um hospital de ensino, vinculado ao SUS, referéncia
para atendimento as criangas e aos adolescentes, residentes
nos Estados de Minas Gerais e Rio de Janeiro.

A definigdo da faixa etaria para classificagdo das criangas
e adolescentes adotada neste estudo seguiu o explicitado no
Estatuto da Crianca ¢ do Adolescente, Art. 2°, que considera
“crianga, para os efeitos desta lei, a pessoa até doze anos de
idade incompletos e adolescentes aquela entre doze e dezoito
anos de idade™'.

Foram incluidos familiares, cujas criangas ou adolescentes
tinham o diagnoéstico de FC confirmado, cadastrados e
acompanhados no Centro de Tratamento em FC, que cuidavam
e moravam no mesmo domicilio da crianga/adolescente.

A técnica utilizada para coleta das informagdes foi a
entrevista semiestruturada, gravada em 4udio, realizada no
periodo abril a julho de 2016. As entrevistas foram realizadas
com aquiescéncia dos participantes, ap6s a assinatura do
termo de consentimento livre e esclarecido.

Para nortear a entrevista, elaboraram-se as seguintes
questdes: que sentimento vocé experienciou ao saber que seu
filho tinha FC? Como o diagnéstico de FC interferiu na rotina
do seu filho e da sua familia? No espaco social frequentado
por seu filho, como as pessoas se relacionam com ele? Como
vocé percebe o comportamento do seu filho em relagdo ao
tratamento? Quais dificuldades vocé enfrenta para seu filho
aderir ao tratamento?

Foram realizadas 14 entrevistas. Adotou-se como critério
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a amostragem intencional, contemplando tanto o rigor da
pesquisa qualitativa quanto a quantidade de participantes e
a qualidade da coleta de dados. A delimita¢do do niimero de
entrevistados ocorreu, quando o conteudo foi suficiente para
permitir o aprofundamento, a abrangéncia e a diversidade do
processo de compreensdo do objeto estudado’.

Para garantir o sigilo das informagdes, assim como o
anonimato dos participantes da pesquisa, os depoimentos
foram identificados pela letra “E”, seguida de um numero em
ordem crescente de 1 a 14 (E1, E2, E14).

As falas dos participantes foram submetidas a analise
tematica de contetido e, para tal, os depoimentos obtidos foram
organizados para posterior analise'?. A partir da transcrigdo
integral das entrevistas e leitura exaustiva do material
empirico, selecionaram-se fragmentos dos depoimentos,
agrupando-os em conformidade com a semelhanca dos
relatos e, posteriormente, apreendendo as ideias relevantes.
Os codigos emergiram das ideias e falas dos entrevistados e,
com a releitura, os mesmos foram agrupados, dando origem
aos subtemas. Com a ordenag@o dos codigos emergiram os
temas: o impacto da doenga, que emergiu do sentimento sobre
a FC; o envolvimento familiar, que se originou do subtema
exclusividade de atengdo; a adesdo ao tratamento, construido
a partir das dificuldades de seguir o tratamento, e vivendo com
a fibrose cistica, gerado no enfrentando de desafios.

3 Resultados e Discussao

Os familiares das criangas e adolescentes com FC sdo
procedentes de Juiz de Fora e cidades do Estado de Minas
Gerais (Zona da Mata e Vertentes), e a busca pelo Centro
de Tratamento da FC ocorreu pelo fato de esse servigo ser
referéncia no atendimento dessa clientela na cidade e regido.

Participaram do trabalho 14 familias de criancas e
adolescentes com idades entre 4 meses e 18 anos incompletos,
com maior frequéncia na faixa etdria entre 3 a 9 anos,
predominando o sexo masculino.

A maior parte dos diagnosticos de FC foi realizada a partir
da triagem neonatal. Devido ao avango e disponibilidade
de técnicas diagndsticas e hipotese clinica prevalece o
diagnostico da FC na infancia, singularmente, no primeiro
ano de vida, quando 70% dos casos s@o detectados. Ressalta-
se que, na adolescéncia e na idade adulta, vem aumentando
o diagnostico de FC e, normalmente, na forma nao tipica da
doenga®.

3.1 Impacto da doenca

A maioria das maes, ao ser questionada sobre o sentimento,
que aflorou ao saber que seu filho tinha FC, parava por um
instante para pensar € buscar na memoria como foi o inicio
de tudo. Os depoimentos a seguir explicitam sentimento de
tristeza:

[...] no inicio, foi dificil aceitar, mas, por ser uma doenca

complexa, fico sempre preocupada, qualquer coisa me
preocupa. El
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Eu falo triste ndo assim pela doenca, ¢ saber das consequéncias
futuras em decorréncia da doenga, por mais que seja evoluido
o tratamento, ¢ a doenga! Sempre um ponto de interrogagao,
até quando? E, para mim, que ja passei muito aperto com ele,
ja o vi praticamente morto, entdo tem trés anos que eu passei
a viver com ele. E4

[...] no dia que descobri, foi uma tristeza, parecia que o mundo
estava acabando [...] fiquei muito triste. E9

No primeiro momento, a gente sente assim, ndo ¢ umarevolta,
mas fica assim, perguntando por qué? Depois é uma coisa
nova, a gente nunca ouviu falar, vai procurar na internet, s6
vé coisa ruim. E11

O primeiro impacto da FC provoca medo nos familiares,
por desconhecerem a doenca; dificuldade em aceita-la;
preocupagdo; tristeza; conflito e revolta. Além disso, a
dindmica e a organiza¢do dessas familias sdo comprometidas
pela rotina de cuidados'®. As maes, em geral, deixam a casa,
o trabalho, outros filhos e o marido para se dedicarem aos
procedimentos ambulatoriais e hospitalizagdes exigidas pela
FC".

Um estudo sobre as dificuldades vivenciadas por maes
de pessoas com FC mostrou que, apds o impacto inicial do
diagnostico, por meio da aceitagdo e da vontade de vencer essa
doenga cronica, elas conseguiram atribuir um novo sentido a
vida e a doenca. Estas maes tornam possivel tomar o controle
da situacdo, abolir o0 medo e a sensagdo de impoténcia,
possibilitando a adaptac@o e enfrentamento do problema com
atitudes positivas'®.

De acordo com os participantes, com a convivéncia
com a FC, a familia passa a aceitar melhor a situagao, a ter
mais seguranga, principalmente, por ver outras criangas e
adolescentes com 0s mesmos problemas:

Depois, vendo outras pessoas, outras criangas tendo uma vida

normal, a gente passa a aceitar melhor e entende que tem que
fazer o tratamento e vocé aceita melhor. E11

O tempo ¢ um grande aliado para aceitagdo e, assim, cada
um a sua maneira, aprende a lidar com a FC. No entanto, as
familias precisam ser informadas sobre as perspectivas da
FC em relagdo aos avangos técnicos e cientificos. Apesar do
aumento da expectativa de vida obtida pelos recentes avancos
no diagndstico e no tratamento, a FC ainda é uma das doengas
cronicas de dificil controle e que possui um grande impacto na
qualidade de vida das pessoas por ela acometidas'.

3.2 Envolvimento familiar

As maes se destacaram nas atividades ligadas a crianca
e ao adolescente. Assumiam os compromissos relativos aos
servi¢os de saude, como consultas, internagdes e tudo mais
que a FC exige. A presenga da doenca cronica em uma
crianca requer um cuidado especial do nticleo familiar para
que a condicdo do paciente seja estavel. Em geral, o cuidado
esta centrado na figura materna, pois ¢ a mae a responsavel
pelo cuidado e tem a maior preocupacdo em executa-lo
corretamente.

Nas entrevistas coletadas, foram relatadas as mudancgas
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do dia a dia, atengdo voltada para o filho doente e sobrecarga

materna:
A gente sempre fica com corag@o na mao, independentemente
de qualquer coisa. Se uma tosse que ela da, ja é de acelerar
o coragdo. Procuramos adaptar, dedicar o tempo todo para
ela. E1
Mudou tudo, tudo, tudo. No inicio, ela ficava muito tempo
internada [...] s6 eu que tinha que ficar com ela, entdo era
muito dificil achar alguém que ficasse com ela [...] acabou
entdo que meus dois filhos tiveram que ficar com o pai deles
para frequentar a escola ¢ eu fiquei com ela e a outra menina
[...] a respeito da minha vida profissional, tive que parar
porque trabalhava um tempo, ai eu tinha que sair. Entdo meus
sonhos ficam de lado para eu poder cuidar dela. E2

Estes resultados sdo similares aos apresentados em
narrativas da experiéncia de pais de criangas com FC de outro
estudo com tema semelhante’.

Evidenciou-se, no presente estudo, que os papéis sociais
exercidos pelos pais ficaram suspensos, para garantir o espaco
aos cuidados a serem dispensados ao filho com FC:

A convivéncia com o pai era muito dificil. Ele ndo tinha

liberdade. Depois que descobriu a doenga, o pai largou, ai

ele passou a viver, porque antes ele ndo vivia. As crises eram
constantes, sem ter um diagnostico certo. Eu sempre corri

atrds, o pai sempre contra. Lutei muito até descobrir, passei
muito aperto. E4

Esse tipo de ruptura, na fala dos depoentes, atingiu as
estruturas da vida cotidiana, exigindo mudangas nas formas de
pensamento, que sustentam a estrutura ¢ o desenvolvimento
familiar, extensivo as questdes pessoais e profissionais. Em um
estudo sobre vivéncias de familiares de criangas e adolescentes
com FC, verificou-se que esta gera importantes e profundas
alteragdes na dindmica familiar, interferindo no cotidiano de
todos e impondo sofrimento, angustia e inseguranga. A familia
necessita de ateng@o, principalmente, o cuidador da pessoa
com FC precisa de apoio, na fase de descoberta da doenga e
total acolhimento no momento da crise’.

Em contrapartida, foi evidenciado que a familia se
apresenta como forte aliada para o cuidado e o tratamento da
FC. Alguns relatos apontam que, apds a descoberta da doenga,
a unido e a divisdo de tarefas foram importantes para aliviar
a sobrecarga de uma so pessoa (a mae), facilitando assim a
mudanga da rotina:

A minha familia ¢ muito unida, tenho a ajuda de todo mundo,

acabou ndo influenciando em nada no meu trabalho. Sempre

tive a ajuda de todo mundo, entdo, para mim, foi tranquilo
mesmo. ES

Nada, a familia ¢ grande, a familia se reserva para cuidar e
minha mae é aposentada. E6

O papel da familia, como parte da rede de apoio ¢
fundamental, proporcionando protegao e socializagdo dos seus
membros, além de servir como suporte no enfrentamento das
dificuldades advindas da doenca cronica e de seu tratamento'®.

3.3 Adesio ao tratamento

As criangas e adolescentes, que frequentam a cada 60 dias
o Centro de Tratamento da FC, sdo atendidos nas consultas
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por equipe multiprofissional:
enfermeira, nutricionista, fisioterapeuta, psicologa e assistente
social. Esse acompanhamento ¢ importante para adesdo ao

pneumologista pediatrica,

tratamento e as orientagcdes necessarias. Ressalta-se que as
medicagdes sdo fornecidas, gratuitamente, pelo SUS por meio
da Secretéria de Satide do Estado, porém alguns participantes
relataram a dificuldade de enfrentar a falta, o atraso ou até
mesmo a troca de remédios na dispensagdo dos mesmos.
Outra questdo ¢ a falta de condicdo financeira para seguir uma
alimentagdo equilibrada:
[...] dificuldades das medicagdes que as vezes atrasa, as vezes
fica um més, dois meses sem vir. A medicagdo é muito cara,
a maioria importada. Nesse aspecto, hd dificuldades, esta
oscilagdo, de faltar ou ndo entregar ou vir medicagdo errada,
trocada e ndo poder atender a gente. E2
As vezes, ndo tem remédio onde eu pego [...] ndo tenho
condi¢des de comprar. Eu queria fazer direitinho de acordo

que nutricionista pede, mas nido tem como, a renda muito
pouca, nao tenho condigdes, eu ndo vou mentir. E9 visa

O tratamento da FC ¢ complexo e visa manter os pulmdes
desobstruidos, por meio de aerossois e fisioterapia respiratdria,
bem como o bom estado nutricional, com suplementacdo de
nutrientes e enzimas pancreaticas. Quando ha infecgdo em
vigéncia, antibidticos sdo necessarios, requerendo muitas
vezes a hospitaliza¢do do paciente*. Os medicamentos sdo de
alto custo, alguns custeados pelo Ministério da Satide e outros
pelas Secretarias Estaduais de Saude, o que faz com que o
acesso a eles ndo seja uniforme no pais’.

A rotina alterada devido ao tratamento requer retornos ao
hospital para consultas ambulatoriais, realizagdes de exames
e internagdes, que interferem inclusive no relacionamento
da familia com a equipe®. Um estudo sobre o paciente com
doenga cronica e adesdo ao tratamento salienta que, quando
o atendimento ¢ satisfatorio para o paciente e a familia, o
cuidado e o tratamento medicamentoso se tornam melhores,
uma vez que os pacientes cooperam mais com a intervengao
orientada e o indice de ndo adesdo ao tratamento diminui'¢.

O tratamento deve ser ativo, prevenindo infecgdes e
complicacdes, mas algumas dificuldades foram relatadas por
familiares entrevistados para atingir este fim, como a adesdo
a dieta, aos exercicios fisicos, a fisioterapia respiratoria e ao
uso de vitaminas:

A unica parte que fico mais triste ¢ na hora da janta e ele

tem que tomar remédio, ai ele fala: “mae, eu tenho que tomar
remédio o resto da minha vida”. E9

A dificuldade maior ¢ a ingestdo do sal. Ela chega a fazer
vOmito. E a parte mais dificil. O resto ¢ tranquilo, medicamento
eu pego em Belo Horizonte, eu tenho transporte. E11

Outras situagdes que interferem na adeso ao tratamento,
segundo as familias, ¢ o fato de alguns ndo serem residentes
em Juiz de Fora, tendo a necessidade de deslocamento para
realizar fisioterapia como recomendado:

A fisioterapia ele faz uma vez e olhe 14 porque, onde eu moro,

ndo tem fisioterapeuta. E, para eu vim de 6nibus, fica dificil, a
passagem ¢ cinco reais, ¢ todos os dias nao da. E9
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A complexidade do tratamento consome tempo, que
inclui uma pesada rotina didria com o objetivo de assegurar
a qualidade de vida das criangas/adolescentes com FC. Sendo
assim, faz-se necessario um planejamento de agdes eficazes,
em diversas areas da satde, o que torna indispensaveis
estudos mais aprofundados sobre os diversificados aspectos
caracteristicos desse grupo de pessoas’.

Segundo os familiares, ha dificuldades para o atendimento
das criangas ou adolescentes com FC, quando em crise
respiratoria.

Maior dificuldade é o atendimento na UPA, os enfermeiros

ndo sabem sobre fibrose cistica, se tem 50 pessoas, ela é 51,

eu tenho carteirinha de prioridade e eles ndo passam ela na

frente. A UPA lotada, eu mostro as carteirinhas e eles fingem

que nao ouvem. Esse primeiro atendimento ¢ o mais dificil.
E2

A FC ¢ uma doenga que ainda ¢ desconhecida por alguns
profissionais, falta também clareza quanto aos direitos da
pessoa com esta doenca. Por conseguinte, o atendimento
ndo ¢ priorizado. Estudo sobre os cuidados especificos de
maes com filhos portadores de FC ressaltou a importancia
das informagdes sobre a doenga e os procedimentos de
enfermagem, para minimizar as duvidas e o sofrimento da
familia. O conhecimento sobre a enfermidade pode evitar
equivocos de conduta na prestacéo de cuidados®'.

3.4 Vivendo com a fibrose cistica

A familia entra em um processo de aceitagdo e vivéncia
com a doenga cronica, muitas vezes nio consegue ter uma
visdo realista da doenca e suas consequéncias futuras. A
vivéncia torna-se dificil ou facil dependendo de como a
familia aceita a doenca. De acordo com os participantes, ha
varias formas de viver com FC: fugindo do problema, vivendo
um dia de cada vez, agarrando-se a fé em Deus e enfrentando
as dificuldades.

Por ser de longa duragdo e sem cura, a doenga cronica
acaba atingindo a vida em grande extensdo, alterando as
relagdes com a familia, com a sociedade, com as institui¢des
de satide, com os cuidadores e demais grupos, e pode mudar a
fé e os principios pessoais dos que com ela convivem’. Deste
modo, as maes expressam o sentimento de como € viver com
FC:

As vezes, ¢ dificil, as vezes, é facil, as vezes, acho que
acostumei. Eu ndo coloco na cabeca que ele tem fibrose,
eu dou os remédios fingindo que estou dando para dor de
barriga, para néo ficar com aquilo na cabeca, sendo eu choro
muito. E9
E uma doenga que a gente vive um dia de cada vez. Eu ndo
fico me torturando, eu olho mais as conquistas, eu tenho
me controlado, eu me agarro mais a isso do que a qualquer
desespero ainda. Eu sei que tem uma fase mais complicada 1a
na frente. Eu estou, no momento vivendo, em paz com fibrose
cistica. E8

Vamos vivendo! Deixa a vida rolar até onde Deus quiser. E eu
vou lutar por ele, so tenho ele. E4

Seria melhor se ndo tivesse, porque ¢ dificil, sempre uma dor
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no coracao. E1l

Nas situagdes mais complicadas, a espiritualidade e a fé se
tornam presentes na vida das pessoas, que procuram confianga
e sentido em um Ser superior. A preocupagdo, a luta, a fé e a
esperanga proporcionam fortalecimento e tranquilidade para
aceitar a doenca. Independentemente da religido, a familia
deposita sua fé em Deus que ¢ mais uma forma de apoio,
utilizando oragdo para amenizar a dor causada pela doenga
na crianga e sofrimento da familia, que acaba mudando
o cotidiano para suporte do cuidado. A fé também se torna
expectativa para cura?'.

A descrigdo em relagdo ao impacto da doenga, o
envolvimento familiar, a adesdo ao tratamento e o viver com
a enfermidade cronica podera trazer a tona reflexdes sobre as
imposicdes e conflitos advindos da convivéncia com a FC, que
precisam ser considerados e avaliados pela equipe de saude.

Durante muito tempo, a FC se relacionava a crianga ¢ a
média de vida ndo passava da adolescéncia. Esta situagdo
mudou e as pessoas com FC estdo vivendo além dos 50 ou
60 anos. Com isso, o numero de adultos com a doenga tem
aumentado. Em duas décadas, verificou-se que mais de 47%
das pessoas com FC sdo adultas e este percentual continua
crescendo?.

Como o estudo foi realizado, em um contexto singular,
que abrange um grupo de 14 familias e foi realizado em
um municipio de médio porte de Minas Gerais, Brasil, vale
salientar as limitagdes do mesmo, pois apesar de abarcar os
depoimentos sobre as vivéncias dos familiares de criangas e
adolescentes com FC, ndo ¢ uma realidade absoluta para todos
que convivem com situagao similar.

4 Conclusao

Os resultados mostraram que a vivéncia dos familiares
frente a fibrose cistica das criangas ou adolescentes inclui o
impacto do diagndstico, as alteragdes na rotina de vida, o que
interfere na dindmica familiar. Apresentaram as dificuldades de
adesdo ao tratamento e expressaram sentimentos relacionados
a convivéncia com a FC.

Conhecer e respeitar as distintas realidades, que
determinam valores diversos, comportamentos, reacdes
que fazem parte do compromisso de profissionais de saude
com a vida das criangas, adolescentes afetados pela FC
e seus familiares, assistindo-os com base nos aspectos
biopsicossociais e da dignidade humana.

Diante dos resultados, torna-se necessario assegurar
a qualidade da assisténcia prestada aqueles com FC. Isso
requer continua e dinamica revisdo das praticas do cuidado
a estas pessoas, bem como divulgagdo sobre a doenca, pois
com esclarecimento, informagao e comunicagdo efetiva sobre
a FC, em varios espacos da sociedade, cria-se uma rede de
apoio, facilitando a inclusdo e tornando a vida dos envolvidos
mais autonoma e plena.

Com o conhecimento sobre como ¢ viver com a FC, as
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dificuldades de adesdo ao tratamento e a repercussao da doenga
na dindmica familiar, a equipe de satde pode estabelecer
vinculos com essas pessoas e auxilia-las na compreensdo
e no enfrentamento das dificuldades, possibilitando-lhes
o estabelecimento de meios para facilitar o processo de
tratamento e a convivéncia com a doenga. Os familiares
participantes do presente estudo, principalmente as maes, que

vivenciam plenamente a doenga do filho, sdo potencialmente

os melhores indicadores para o planejamento de intervengdes,

que a equipe pode seguir.
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