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RESUMO

A Fibrose Cistica ou mucovicidose ¢ uma doenca cronica, autossdmica recessiva, de
carater hereditario. Conviver com um filho portador de Fibrose Cistica pode alterar a
dindmica de vida de uma mée. O presente trabalho objetivou compreender a vivéncia de mées
que possuem filhos portadores de Fibrose Cistica, e assim desvelar o fendbmeno de como é ser
mée de portadores de Fibrose Cistica. Adotou-se a metodologia qualitativa com abordagem
fenomenoldgica. Os sujeitos do estudo foram oito maes de filhos portadores de Fibrose
Cistica do sul de Minas Gerais. A coleta de dados foi realizada por meio de entrevista
audiogravada no periodo de junho a outubro de 2012. Foi aprovado pelo comité de Etica em
Pesquisa da UNIFAL-MG sob o numero de protocolo 017/2012. Foi utilizado um
questionario para caracterizacdo dos sujeitos com vistas a elaborar uma biografia de cada mée
e assim proporcionar ao leitor uma maior aproximagdo com o fendmeno. Utilizou-se como
questdo norteadora: Gostaria que a senhora me contasse a sua experiéncia como mée de um
filho com Fibrose Cistica. Como € viver o dia a dia dessa experiéncia? Os dados foram
discutidos com base em alguns pressupostos do referencial teérico de Martin Heidegger e de
autores que trabalharam a temaética. Apos analise das entrevistas emergiram trés categorias e
duas subcategorias as quais representam a esséncia da vivencia de mées de filhos com Fibrose
Cistica em seu dia-a-dia: O Ser-ai vivenciando o diagnostico de Fibrose Cistica do seu filho;
Experienciando o cuidado ao filho portador de Fibrose Cistica que se subdivide em: O Ser-
mée vivenciando o tratamento, A alteracdo do seu mundo-vida e da dindmica familiar; Diante
do futuro do filho: entre a angustia e a esperanca. Os resultados evidenciaram que viver a
experiéncia de ser mae de um filho com Fibrose Cistica perpassa por momentos de medo,
duvidas e incertezas. A fase do diagnoéstico teve grande impacto tanto no ser-mée bem como
na familia. O cotidiano dessa familia passou por transformacdes e foi adaptado priorizando o
cuidado do filho doente. O futuro se mostra bastante incerto na vida dessas mées. O
conhecimento aqui desvelado nos traz uma nova visdo frente as necessidades reais dessas
mées, e nos faz perceber que cada ser € singular e deve ser atendido na totalidade de suas
peculiaridades. Nesse sentido, a experiéncia de mées com filhos portadores de Fibrose Cistica
descrita nesse estudo, poderd fornecer subsidios para reflexdes nas praticas, tanto de
enfermeiros como dos demais profissionais de saude que atendem essa clientela, fazendo-os
refletir sobre a forma de cuidado prestado a elas, de maneira que possam provocar mudancas
no exercicio do cuidado a essas mées, tornando-o mais humano e acolhedor.

Palavras-chave: Rela¢es Mae-Filho. Fibrose Cistica. Pesquisa qualitativa. Enfermagem.



ABSTRACT

The Cystic Fibrosis or mucovicidose is a chronic disease, autosomal recessive,
hereditary. Living with a child with Cystic Fibrosis can change the whole dynamic of life of a
mother. This study aimed to understand the experience of mothers who have children with
cystic fibrosis, and thus reveal the phenomenon of being a mother of Cystic Fibrosis. We
adopted a qualitative methodology with a phenomenological approach. The subjects were
eight mothers of children with Cystic Fibrosis in southern Minas Gerais. Data collection was
conducted through audio recorded interview from June to October 2012. Approved by the
Research Ethics Committe of UNIFAL-MG under the protocol number 017/2012. A
questionnaire was used to characterize the subjects in order to prepare a biography of each
mother and thus provide the reader closer to the phenomenon. We used the following guiding
question: Would you told me her experience as a mother of a child with cystic fibrosis. How
is living day to day this experience? The data were discussed based on some of the theoretical
assumptions of Martin Heidegger and authors who worked the theme. After analysis of the
interviews revealed three categories and two subcategories which represent the essence of the
experiences of mothers of children with cystic fibrosis in their day-to-day: The Being-there
experiencing the diagnosis of cystic fibrosis in his son; Experiencing caution when child with
cystic fibrosis which is divided into: Being-mother experiencing treatment, Changing your
life-world and family dynamics; Before the child’s future: between anguish and hope. The
results showed that live the experience of being a mother of a child with cystic fibrosis goes
through moments of fear, doubt and uncertainty. The stage of diagnosis had a major impact
both in being the mother in the family as a whole. The daily life of the family have changed
and been adapted prioritizing the care of the sick child and the future looks very uncertain in
the life of this mother. The knowledge unveiled here brings forward a new vision to the real
needs of these mothers, makes us realize that each person is unique and must be attended at
all its peculiarities. In this sense, the experience of mothers with children with Cystic Fibrosis
described in this study may provide a basis for reflections practices of between nurses and
other health professionals serving these clients, making them reflect on how to care provided
to them, so that they can bring about changes of care to these mothers, making it more human

and welcoming.

Keywords: Mother-Child Relations. Cystic Fibrosis, Qualitative research, Nursing.
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1 INTRODUCAO

A busca pela compreensdo da vivéncia de maes que experienciam a dimenséao existencial
da fibrose cistica € a motivagdo deste estudo. O despertar para a teméatica emergiu durante 0s
periodos de estagios curriculares do curso de graduacdo em enfermagem na Universidade
Federal de Alfenas (UNIFAL- MG), no ano de 2010, e vivéncia prévia de trabalhos na area de

doencas cronicas.

Durante esses estagios, entre outras atividades, prestava assisténcia a maes que levavam
suas criancas para realizarem a coleta do material para o teste do pezinho. Muitas vezes
observava que as maes chegavam as unidades para realizar o exame, sem muitas informacdes,
desconhecendo a finalidade do teste, a importancia deste para a salde da sua crianca. Muitas
faziam o exame apenas porque o médico ou a enfermeira do pré-natal haviam dito que era
preciso, sem falar que diversas vezes, o resultado do teste permanecia na unidade durante dias

ou até meses, pois as maes ndo retornavam para a retirada do mesmo.

Essa situacdo muito me intrigava. Ficava imaginando como era para uma mée que
chegava & unidade sem ao menos saber do que se tratava 0 exame, como seria entdo, a
descoberta de um diagndstico positivo para alguma das patologias triadas pelo teste. Diante
disso, coloquei-me a ler mais sobre a triagem neonatal. Em seguida, tive a oportunidade de
participar de um curso oferecido pelo Nucleo de Ac¢des e Pesquisas em Apoio Diagndstico da
Universidade Federal de Minas Gerais (NUPAD- UFMG).

Apo6s a realizacdo do curso e vérias leituras, passei a me interessar mais pela Fibrose
Cistica, condicdo crbnica que, mesmo com todo avanc¢o cientifico e tecnolégico ainda néo
possui perspectivas de cura. A Fibrose Cistica pode acarretar inimeras alteracdes no cotidiano
familiar dos portadores e principalmente no das maes destes uma vez que elas representam as
cuidadoras fundamentais desses filhos (COHEN; RIBEIRO; MORCILLO, 2011).

Assim, o interesse pela tematica foi crescendo, e ao ingressar no Mestrado em
Enfermagem, na UNIFAL-MG, me propus a trabalhd-la. Comecei, entdo, a fazer um
levantamento bibliografico direcionado, e quanto mais eu lia, mais eu percebia o qudo
escassos eram os estudos que valorizavam a vivéncia da mae com um filho portador de
Fibrose Cistica (FC). Em sua maioria, 0s estudos apontavam a méae como principal cuidadora

dos filhos com Fibrose Cistica e ainda afirmavam uma sobrecarga de cuidados a ela impostos.
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Contudo, poucos eram os trabalhos que tratavam especificamente da vivéncia dessas maes e

davam voz as suas necessidades.

Assim, fiz um levantamento na cidade de Alfenas para conhecer a realidade deste
municipio com relacdo a FC. Nesta busca, tive a oportunidade de conhecer uma mée
guerreira, batalhadora e que estava na luta ha anos pela melhora da qualidade de vida da sua
filha portadora de Fibrose Cistica. Durante as nossas conversas, ela me contava como foi
ardua a sua trajetoria, todos os percalcos, dificuldades, preconceitos e a assisténcia que lhe foi
prestada pelos profissionais da satde na época do diagnostico e no decorrer de sua trajetoria.

Durante esse periodo de contato mais proximo com essa mée, percebi o quanto era
preocupante para ela o fato da filha ter Fibrose Cistica e percebia em seus olhos os
sentimentos de preocupacdo e profunda inquietacdo. Em uma das nossas conversas, essa mae
relatou o estado de péanico que vivenciou na época da descoberta do diagnéstico, quando uma
enfermeira disse uma frase impactante e que, segundo ela, nunca mais esqueceu ... essa ¢é
uma doenca muito triste, talvez fosse melhor que Deus levasse sua filha, acho que seria menos

sofrimento”.

Diante dessa narrativa, comecei a refletir sobre a qualificacdo dos profissionais que
lidavam com essas maes. Pela fala do profissional, percebia-se a falta de preparacdo para
assistir uma mde que vivenciava um processo diagnéstico e terapéutico de uma condicao

crénica como a FC.

Nesse sentido, comecei a perceber a importancia de compreender as experiéncias vividas
por essas maes, acreditando que assim poder-se-ia oferecer subsidios para um cuidado mais
humanizado e de melhor qualidade, principalmente no que tange a assisténcia de enfermagem,
considerando que esta ultrapassa as intervencdes pautadas somente em aspectos técnicos e

bioldgicos.

Ja engajada com a tematica de doencas crénicas desde a graduagdo, uma vez que, durante
esta, desenvolvi duas pesquisas que abordavam os sentimentos da familia e do portador de
lUpus eritematoso sisttmico (CORDEIRO; ANDRADE, 2012; CORDEIRO; ANDRADE,
2013), e percebendo a necessidade de se vislumbrar as dimensdes que envolvem a familia e o
portador de doencas cronicas aumentaram ainda mais 0 meu desejo de desvelar a vivéncia das
mées que possuiam filhos com fibrose cistica. Desta maneira surgiu a proposta de escrever o

projeto para sanar as seguintes inquietagoes:
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- Como é para as maes vivenciar a experiéncia de ter um filho* com Fibrose Cistica?
- Quais as repercussdes da doenca do seu filho em seu cotidiano?
- O que mudou em suas vidas depois do diagndstico de FC do filho?

- Quais sdo as estratégias de enfrentamento utilizadas pelas mées durante a trajetoria

diagnostica e terapéutica do filho portador da FC?
- O que elas esperam do futuro?

Estas inquietagdes me direcionaram para a possibilidade de um estudo sobre a dimenséo
existencial de mées com filhos portadores de Fibrose Cistica, delimitando como objeto de
estudo “a vivéncia da mae com filho portador de Fibrose Cistica” e como objetivo
“compreender a vivéncia De mies que possuem filhos portadores de Fibrose cistica”.
Busquei, portanto, entranhar-me em seu mundo, desvelar o vivido, sem contudo ndo pretender
esgotar o conhecimento que envolve este fenbmeno, uma vez que cada mae experiencia um

mundo proprio, a que ela atribui sentidos e valores que se mostram de maneira muito singular.

De posse da compreensdo dessa vivéncia que se referira a questdes existenciais, nos
possibilitara vislumbrar caminhos para “o cuidar em enfermagem” que se materialize em
sintonia com o modo de ser de cada individuo. Partindo do prisma de que para promover o
cuidado de maneira eficaz e eficiente é necessario compreender o ser em situacdo e

aproximar-se dos significados que ele atribui as suas vivéncias.

Quando se da atencdo ao processo de significacdo e geracdo de sentidos, o conhecimento
deixa de ser um estado mental interno e torna-se parte da acdo de maneira que nos
relacionamos de forma mais peculiar com as situacdes existenciais, dando significados a
vivéncias e posicionando de maneira efetiva na dindmica dos processos de intersubjetivacdo
(ARAUJO; TRAVESSO-YEPEZ, 2007).

Este trabalho justifica-se pelo fato de os resultados aqui encontrados possibilitarem
fundamentar acgOes de cuidado as mées e as familias de portadores de FC, trazendo uma
tematica pouco discutida e muito relevante para todos os profissionais em saude, fornecendo

subsidios para acdes de assisténcia planejada e direcionada a essas maes, pautada em um

! Neste estudo ao citar a palavra filho entende-se tanto filho do sexo masculino como feminino, do
mesmo modo a palavra portador.
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cuidado efetivo que vai além das necessidades bioldgicas e sociais, que considere essas maes

com base em seu modo de ver e ser no mundo.
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2 REVISANDO A LITERATURA

Apresento agora estudos encontrados na literatura nacional e internacional que abordam
de forma abrangente a temética de triagem neonatal e mais especificamente a condicdo

cronica da Fibrose Cistica e as suas repercussdes no cotidiano materno.

2.1 Consideragdes sobre a Triagem Neonatal

A palavra triagem, em salde publica, tem como significado a¢6es que sdo desenvolvidas
por meio de teste aplicado em individuos que apresentam elevada chance de desenvolver
certas patologias (BOTLER et al., 2010).

Caracteriza-se como triagem neonatal o rastreamento especifico de patologias no periodo
de até 30 dias de vida. Podem ser triadas doencas metabdlicas e vérias outras patologias

infecciosas, genéticas, entre outras (BRASIL, 2004).

A triagem neonatal tem origem em 1963, com um médico americano chamado Doutor
Robert Guthrie, que propds um método de ensaio para inibicdo bacteriana realizado em
amostras de sangue seco, colhidas em papel-filtro, para deteccdo das concentraces de
fenilalanina visando a prevencdo do retardo mental. Posteriormente, varias outras doencgas
metabolicas, enddcrinas, genéticas, hematoldgicas e infecciosas foram acrescentadas ao painel
da triagem (LEAO; AGUIAR, 2008).

No Brasil, a triagem neonatal teve inicio por volta de 1976, por meio de um projeto
coordenado pelo professor Benjamin Schmidt em conjunto com a Associacdo de Pais e
Amigos dos Excepcionais em Sdo Paulo (APAE-SP) que estudavam a triagem para a doenca
fenilcetondria (PKU) (BRASIL, 2004).

Um amparo legal para a realizagdo da triagem neonatal foi instituido nos anos 80, em
poucos estados brasileiros como S&o Paulo e Parana (SILVA, 2008). Em 1983, a triagem para
Fenilcetonuria e também para o Hipotireoidismo Congénito tornou-se obrigatéria em todo o
Estado de Séo Paulo, para todas as criangas nascidas nos hospitais e maternidades publicas do
Estado. Em 1990, criou-se o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), e este foi a
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primeira tentativa formal da obrigatoriedade dos testes da triagem neonatal em todo o
territorio nacional (MAGALHAES et al., 2009).

Ja em 1992, o teste do pezinho foi incorporado ao Sistema Unico de Salde (SUS) por
meio da Portaria GM/MS n° 822, de 15 de janeiro de 1992, com uma legislacdo que
determinava a obrigatoriedade da realizacdo do mesmo em todos os recém-nascidos vivos no
pais (NUNES et al., 2009).

A Sociedade Brasileira de Triagem Neonatal (SBTN) foi fundada nessa mesma época, e
reunia profissionais da area neonatal e outros servigos ja existentes com intuito de estimular
estudos que facilitassem o diagndstico e o tratamento de doengas metabdlicas, enddcrinas,
infecciosas e outras que pudessem prejudicar o desenvolvimento das criangas, além de

proporcionar a facilidade do intercambio de informacdes (NUNES et al., 2009).

Com o objetivo de realizar um programa de qualidade que proporcionasse reducdo nos
indices de morbimortalidade infantil em nosso pais, foi instituido o Programa Nacional de
Triagem Neonatal (PNTN) em 2001, por meio da Portaria GM/MS n. 822 do Ministério da
Salde, que visava entre, outras coisas, a deteccdo precoce de patologias congénitas,
metabolicas, hematoldgicas, infecciosas e genéticas além de alcancar 100% de cobertura dos
nascidos vivos no pais (BRASIL, 2008; VESPOLI et al., 2011).

Devido aos diferentes niveis de organizacdo das redes assistenciais existentes no pais e
pela diversidade das caracteristicas populacionais, 0 governo estabeleceu algumas fases de
implantacdo do PNTN em cada Estado. A primeira fase contempla a deteccdo da
fenilcetondria e hipotireoidismo congénito; a segunda fase, a fenilcetondria, hipotireoidismo
congénito mais doencas falciformes e outras hemoglobinopatias; a fase trés, fenilcetonuria,
hipotireoidismo congénito, doencas falciformes e outras hemoglobinopatias, mais Fibrose
Cistica (CARVALHO et al., 2008).

Os critérios para a evolucdo das fases baseiam-se na cobertura de cada Estado, tais como:
a cobertura de 50% poderé triar para hemoglobinopatias; a cobertura maior que 70% permite
a triagem Fibrose Cistica (CARVALHO et al., 2008). O Estado de Minas Gerais encontra-se
habilitado a triar todas as doencas, encontrando-se na fase trés, e possuindo uma cobertura
estimada de 94% da populacao de nascidos vivos (NUPAD, 2011).

Com as mudancas no perfil de morbimortalidade do nosso pais, as doengas alvo dos

programas de triagem neonatal ganharam ainda mais relevancia. A medida que a sociedade
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evolui de um perfil composto por familias numerosas, com altas taxas de morbidade e
mortalidade infantis por causas agudas (desnutricdo, doengas infecciosas, etc.), para um
padrdo de natalidade reduzida, diminuicdo da mortalidade infantil, aumento na esperanca de
vida, com um aumento relativo da morbimortalidade por doencas cronicas, a triagem neonatal

passa a assumir importancia crescente (BOTLER et al., 2010).

Geralmente, quando se fala em triagem neonatal logo se associa ao teste do pezinho, uma
expressao popular que surgiu de uma pesquisa realizada por uma enfermeira em hospitais do
Rio de Janeiro e de Séo Paulo, que se refere a coleta do sangue que se d& a partir da pungédo
capilar do calcaneo do recém-nascido preferencialmente entre 0 2° e 0 7° dia de vida (LUZ,
2008).

Para a execucdo desse teste, faz-se necessario uma equipe técnica (técnico de enfermagem
e enfermeiro) bem treinada para a coleta e armazenamento do material, obedecendo aos
padrbes necessarios para o diagnéstico das patologias, além da responsabilidade de oferecer
orientacdo aos pais a respeito do procedimento a ser executado, assim como a finalidade do

teste.

Durante o processo de triagem neonatal, a enfermagem é a principal mediadora entre a
familia para a obtencdo de amostras de sangue colhidas em papel filtro e 0 encaminhamento
do recém-nascido ao tratamento precoce (SALLES; SANTQOS, 2009).

Grande parte dos recém-nascidos que apresentam as patologias detectaveis pelo teste do
pezinho ndo apresentam nenhuma alteracdo durante o exame clinico na maternidade. O
carater assintomatico dessas doencas em sua fase inicial e a inexisténcia de um grupo
considerado de alto risco tornam ainda mais importante o acesso ao teste (BOTLER et al.,
2010).

Este teste se torna essencial quando observamos que quase oito milhdes de criangas em
todo 0 mundo nascem com algum defeito genético e, uma vez realizada a triagem neonatal, as

chances de diagnosticar mais precocemente estas doencas aumentam muito (BOAS, 2010).

Em Minas Gerais, todos o0s testes do pezinho realizados no Estado sdo encaminhados ao
NUcleo de AcBes e Pesquisas em Apoio Diagndstico. E um 6rgdo complementar da Faculdade
de Medicina da Universidade Federal de Minas Gerais — UFMG. Este ndcleo foi criado em
1993 e credenciado em 2001 pelo Ministério da Saude como servigo de referéncia em triagem
neonatal do Estado (NUPAD, 2011).
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Neste centro de referéncia para triagem neonatal sdo avaliadas as amostras de sangue
coletadas e, se detectada alguma anormalidade, é acionada a unidade de saude onde foi
realizada a coleta do teste do pezinho para que esta entre em contato com a familia 0 mais
rapido possivel (NUPAD, 2011).

O tratamento e acompanhamento dos pacientes diagnosticados sdo feitos de maneira
centralizada em Belo Horizonte- MG (para os pacientes com fenilcetonuria e Fibrose Cistica)
e descentralizada (para os pacientes de hipotireoidismo congénito e os com doenga
falciforme) (NUPAD, 2011).

Ao longo dos anos de atuagéo, cerca de mais de quatro milhdes de criancas foram triadas
pelo programa, e 3.368 em acompanhamento e tratamentos para as doencas triadas de acordo
com levantamentos realizados em 2008 (NUPAD, 2011). Em Alfenas, as doze unidades de
Programas de Saude da Familia (PSFs) e os dois ambulatérios municipais realizam o teste do
pezinho.

2.2 Conhecendo a Fibrose Cistica

A Fibrose cistica (FC) ou mucovicidose € uma doenca cronica, autossdmica recessiva, de
carater hereditario, mais comum na populacio branca. E determinada por uma mutac&o
genética, a qual promove a alteracdo da permeabilidade dos ions cloro na membrana apical
das células exdcrinas, esse defeito no transporte idnico determina a producdo de secrecdo
espessa pelas glandulas exocrinas favorecendo o surgimento de quadros de tubulopatias
obstrutivas em ¢6rgdos como pulmdo e péancreas (ERNST; JOHNSON; STARK, 2010;
COHEN; RIBEIRO; MORCILLO, 2011; PIZZIGNACCO; MELLO; LIMA, 2010).

As primeiras descri¢fes a respeito da FC sdo de 1595, nas quais um professor de botanica
e anatomia de Leidem (Holanda) descreveu lesdes pancreaticas de uma menina de 11 anos
que provavelmente havia morrido por complicacbes da doenca; porém, a FC sé foi
reconhecida como doenga nos anos 30. Desde as suas primeiras descri¢fes, reconhecia-se 0
seu carater autossémico recessivo, associada a infecgdes pulmonares, ma absorcdo de
gordura, proteina e presenca de esteatorréia. Em 1948 descobriram altas taxas de sédio e cloro
no suor dos portadores dessa doenga (PIZZIGNACCO; MELLO; LIMA, 2011).
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Em 1989, o gene da FC foi descoberto, localizado no brago longo do cromossomo sete;
este € responsavel pela producdo da proteina de membrana Cystic Fibrosis Transmembrane
Conductance Regulation (CFTR). A CFTR promove o transporte de ions cloreto presente em
células epiteliais, incluindo ductos intestinais, de suor e pancreético, vias aéreas, vias biliares
e vasos deferentes (DAVIS, 2006).

No Brasil, as pesquisas relacionadas com a FC iniciaram com a médica Dr®. Ludma
Dallalana, no Instituto Fernandes Figueira no Rio de Janeiro. Mais tarde surgiram outros
centros nas cidades de S&o Paulo, Belo Horizonte e Porto Alegre. Atualmente, hd mais de
trinta centros de pesquisa em FC no Brasil (CYSTIC FIBROSIS WORLDWIDE, 2007).

A FC acomete cerca de 1: 2.500 recém-nascido na Europa e 1: 3500 nos Estados Unidos.
A incidéncia no Brasil varia de acordo com a regiao, apresentando de 1: 2.000 a 1: 5.000 no
Rio Grande do Sul; em Minas Gerais, Parana e Santa Catarina apresenta 1: 9.000 a 1: 9.500
(PIZZIGNACCO; MELLO; LIMA, 2011; BRASIL, 2008; COHEN et al., 2011). Brasileiros
que estudam a FC revelam que no Brasil ha mais de 2.500 portadores diagnosticados e
tratados, e no mundo ha aproximadamente 70.000 pessoas (CYSTIC FIBROSIS
WORLDWIDE, 2007).

Em Minas Gerais, ha 430 portadores de Fibrose Cistica, tendo uma maior incidéncia na
regido central do Estado. Na regido do sul de Minas Gerais, na qual se insere o estudo, ha 27
portadores, e estes possuem, em sua maioria, menos de 20 anos de idade (BRASIL, 2010).

Ja foram identificadas distintas formas de manifestacdo da doenca, devido a mais de 1560
mutacdes no gene da FC. Quando identificada a presenca de dois alelos com mutagdes no
gene da fibrose cistica, normalmente se observa a auséncia da atividade ou o funcionamento
parcial do canal de cloro, favorecendo a reducdo na excrecdo do mesmo, causando um
aumento no fluxo de sodio para preservar o equilibrio eletrogquimico, por conseguinte
aumento de agua para dentro da célula por acdo osmotica. Com isso, ocorre uma desidratacdo
das secrecbes mucosas e aumento da viscosidade, levando a uma reacdo inflamatéria e
posterior processo de fibrose devido a obstrucdo de ductos (PIZZIGNACCO, 2008;
ZANAROLLLI, 2008).

Entre as principais apresentacfes clinicas da Fibrose Cistica estdo a sinusopatia cronica,
polipos nasais, infeccdo brénquica, tosse produtiva, sibilancia, baqueteamento digital, ileo

meconial, insuficiéncia pancreatica exdcrina, pancreatite recorrente, desnutricdo protéico-
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calérica e sindrome da perda de sal (VESPOLI et al., 2011; BRASIL, 2008). As
manifestacdes clinicas podem ser variaveis e ocorrer tanto precocemente quanto na vida
adulta (ZANAROLLI, 2008).

A Fibrose Cistica é uma das maiores causas de morbidade pulmonar e gastrointestinal em
criancas e a principal causa de morte na vida adulta (CABIZUCA et al., 2009; DALCIN;
SILVA, 2008). Ao ser descoberta, as criangas possuiam uma sobrevida de apenas cinco anos,
considerada uma doenca da infancia, morriam 80% destas antes do primeiro ano de vida.
Contudo, devido ao grande avanco tecnoldgico e nas pesquisas, a expectativa de vida dessas
criancas, atualmente, encontra-se em torno dos 30 anos; entretanto, ainda assim 15% a 20%

delas morrem antes do décimo ano de vida (ROSA et al., 2008).

De acordo com Luz (2008), o diagnostico da FC pode ser realizado no pré- natal, na
triagem neonatal ou tempos apds o nascimento. Para Dalcin e Silva (2008), ele é feito por
meio da identificacdo de pelo menos um achado fenotipico (tosse e expectoracdo crénica,
baqueteamento digital, obstrucdo de via aérea com sibilancia, anormalidades gastrointestinais,
etc), triagem neonatal positiva ou histéria de FC na familia, seguida de teste do suor positivo
ou diferenca de potencial nasal positivo, ou ainda pela presenca de duas mutagdes conhecidas

como causa da FC nos genes da CFTR.

O teste do suor € um exame considerado padrdo ouro para confirmacdo do diagnostico da
FC. Realizado por meio da coleta e dosagem de eletrdlitos no suor, é positivo para 98% a 99%
das criancas com fibrose cistica. O teste mais confidvel e usado é aquele descrito por Gibson e
Cooke, que usa a técnica de iontoforese por pilocarpina. O diagndstico por meio desse teste é
feito quando os niveis de cloro no suor, feitos em duas dosagens independentes, estdo acima
de 60 mmol/L. Deve-se colher no minimo 50 mg de suor para realizar o teste; o ideal é que
seja maior que 75 mg, o que torna o exame relativamente dificil de ser realizado em lactentes
de um a dois meses, pois a retirada dessa quantidade pode ficar comprometida pela
dificuldade em extrair suor do brago do mesmo nessa idade. Dessa maneira, todo teste do suor
deve ser realizado pelo menos duas vezes em cada paciente (MATTAR et al., 2010).

Um padréo alterado na diferenca de potencial nasal é outro método para diagndstico da
FC. Trés caracteristicas distinguem a FC: uma diferenca de potencial nasal mais elevada; uma
maior inibicdo da diferenca de potencial nasal apos a perfusdo com amilorida, e pouca ou

nenhuma alteracdo na diferenca de potencial nasal apos a perfusdo de solucgéo livre de ions
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cloro no epitélio nasal em conjuncéo com o isoproterenol. Uma diferenca de potencial nasal
elevada combinado com quadro clinico ou histérica familiar fundamentam o diagndstico de
FC (FARRELL et al., 2008).

A andlise de mutacGes genéticas possui alta especificidade e baixa sensibilidade para
confirmacéo do diagnostico de FC. A baixa sensibilidade acontece devido a mais de 1500
mutacdes que causam a fibrose cistica e a pouca disponibilidade dessas muta¢des nos painéis
comerciais para estudos. H& poucos centros de referéncias que disponibilizam um maior
numero de painéis com grande quantidade de mutacdes para serem estudadas. A presenca de
mutacdes em cada uma dos genes da CFTR, juntamente com uma histdrica clinica ou
historico familiar, auxiliam na confirmacdo do diagnostico de FC (DALCIN; SILVA, 2008;
MATTAR et al., 2010).

O tratamento da Fibrose Cistica deve ser multidisciplinar, individualizado e de
preferéncia realizado em centros especializados, devendo ser iniciado 0 mais precocemente
possivel. O mais indicado € que se faca um tratamento pré-sintomatico, com o objetivo de
controlar as deficiéncias enzimaticas além de prevenir e adiar futuras infec¢des (PFEIFER;
SILVA, 2009; ROSA et al., 2008).

Atualmente, o regime terapéutico para a Fibrose Cistica inclui antibioticoterapia,
agentes broncoliticos, broncodilatadores e antiinflamatorio, higiene das vias aéreas e
exercicios, suporte de oxigénio e suplementacao vitaminica e enziméatica (DALCIN; SILVA,
2008).

2.3 Repercussotes da Fibrose Cistica no cotidiano da mée

Para melhor conhecer as dificuldades enfrentadas pelas maes com filhos portadores de
fibrose cistica, fui buscar na literatura estudos que abordassem essa tematica. Contudo,
observei que poucos eram os trabalhos que tratavam de questdes relacionadas aos sentimentos
e vivéncia da mae em si; grande parte deles tratavam da familia em geral, ou expressavam
teorias, modelos de transmissdo genética da doenca, técnicas de estudo em laboratorios e
aspectos bioldgicos da FC, sem dizer que a maioria dos trabalhos encontrados que citavam

sobre as mudancas, as dificuldades que essas mées enfrentavam, eram muito antigos.
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O fato de um membro da familia ser portador de uma doenga crénica desencadeia
momentos dificeis, com retrocessos e avangos nas relagdes entre seus membros. Surge um
novo mundo permeado de mistérios e enigmas de uma doenca pouco conhecida como a
fibrose cistica, com muitas limitacGes, frequentes experiéncias de hospitalizacbes, medos e
angustias, principalmente pela proximidade com a morte (LUZ; CARVALHO; SILVA,
2011).

O portador de FC, por muitas vezes, exige dos pais, principalmente da mée, descrita como
a principal responsavel pelos cuidados em varios estudos, uma atencdo demasiadamente
grande e muitas vezes sendo obrigada a oferecer menos atencdo as outras atividades do
ambito familiar e pessoal. A figura materna, como cuidadora do portador de doenca cronica,
dispensa uma atencdo constante ao paciente vivenciando a doencga e suas influéncias sobre a
familia (TAVARES, 2009; LUZ, 2008; PIZZIGNACCO; MELLO; LIMA, 2011; MELO;
MARCON; UCHIMURA, 2010).

Ao gestar, a mae normalmente cria uma expectativa em relacdo ao filho, mas, sobretudo,
ela espera que ele nasga com vida e saudavel. Nao apenas a mée, mas o casal em si, toda a
familia e amigos tornam o nascimento um momento publico e de celebragcdo. Ao defrontar-se
com o diagnostico e a condicdo de doente do filho, € gerada toda uma reorganizacdo na mente
da mée, principalmente criando angustias e inquietacbes (MARQUES et al., 2012; GOES,
2006).

O diagndstico € um momento doloroso, estressante e dificil, o qual gera sentimentos de
medo, duvidas e incertezas. A eminente possibilidade da perda do filho, assim como a
constante presenca em ambientes hospitalares, favorece a geracdo de uma gama de
sentimentos, significados e codigos, que por vezes mexe muito com o psicoldgico dessa mae
(MARQUES et al., 2012).

Em estudo realizado em Pernambuco, com familias de criancas e adolescentes portadores
de FC, observou-se que para estes, 0 momento do diagnostico constitui um caminho tortuoso,
repleto de medos e com varias idas e vindas aos hospitais. Verificou-se ainda que 0s
profissionais de saude ndo estavam preparados para identificar os sintomas da fibrose cistica,
ndo valorizando as queixas das maes, o que dificultava ainda mais o diagndstico e aumentava
o0 sofrimento destas em busca da descoberta do que estava errado com seu filho (COSTA et al,
2010).
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O Transtorno de Estresse P6s Traumatico (TEPT), caracterizado por ser uma condicao
crénica normalmente associada com intenso comprometimento funcional e baixa qualidade de
vida, pode estar presente na vida de pais que possuem filhos que tenha uma doenca que
ameace a vida, pois isso é reconhecidamente um evento traumatico qualificado para o TEPT
(CABIZUCA et al., 2010). Vérios estudos vém evidenciando que os sintomas de estresse pos-
trauméticos sdo comuns em pais de criancas e adolescentes com graves doencas (ISERI;
OZTEN; AKER, 2006; KEAN et al., 2006).

Com o objetivo de estimar a prevaléncia do Transtorno de estresse pds traumatico (TEPT)
em pais de pacientes com fibrose cistica; comparar as caracteristicas demogréaficas e
psicossociais dos pais com e sem sintomas de TEPT, assim como a condicdo clinica de seus
filhos, foi desenvolvido um estudo no Rio de Janeiro, e verificou-se que as maes de pacientes
com fibrose vivenciam uma grande carga de estresse (CABICUZA et al., 2010).

Em estudo realizado pelos mesmos autores observou-se que as maes de criangas com
doencas crbnicas apresentavam uma prevaléncia de TEPT significativamente maior que o pali,
0 que pode ser clarificado pelo fato de que a mae é geralmente a cuidadora priméria e esta

mais diretamente envolvida com o tratamento.

Tavares, Carvalho e Pelloso (2010) relataram em trabalho desenvolvido no Parana com
mdes de criancas com FC, que na visdo das maes, apés a certeza de que seu filho tinha FC,
elas foram obrigadas a promover toda uma reestruturacdo em suas vidas, incorporando a partir
dali um novo papel de mée: a de mae de uma crianca doente. 1sso as induzia a uma reflexdo e
atribuicdo de novos significados as suas vidas, vivenciando na pele a necessidade de cada dia
mais aceitar a situacdo e tentar se adaptar, uma vez que esses filhos dependiam delas para
todo o cuidado.

Na busca por um equilibrio, essas maes, apds o “entendimento” e aceitacdo do quadro de
seu filho, tentam retomar a sua vida normal e vado buscar informacdes sobre a doenca. A partir
do momento em que aprende a lidar com a situacao do filho, a familia torna-se mais segura e
passa a visualizar resultados positivos nas intervengdes promovidas por ela no cuidado da
crianca (MARQUES et al., 2012; TAVARES; CARVALHO; PELLOSO, 2010).

Na Fundacdo de Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco (Hemope) foi realizado um
estudo com familias de criangas com anemia falciforme, doenca também considerada cronica,

assim como a Fibrose Cistica, e neste estudo ficou evidente que as maes acabam agindo de
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maneira a superproteger o filho portador da doenca, talvez inconscientemente e até mesmo
pelo proprio filho exigir certa exclusividade do cuidado materno, o que para os filhos reforca
a seguranca e a confianca no cuidado (GUIMARAES; MIRANDA; TAVARES, 2009).

Liverpool, na Inglaterra, foi foco de um estudo de caso de uma mée, enfermeira, e que
possuia um filho de sete anos de idade portador de FC. Ela foi interrogada sobre como era
criar um filho com essa doenca. Neste trabalho, a mée relata que tenta fazer da rotina diaria de
tratamentos do seu filho algo normal, mas ao mesmo tempo ressalta que para uma crianga téo
nova, todas aquelas rotinas alimentares e respiratorias ndo podem ser tranquilas, e que o filho
fica chateado e ela também com tudo isso. Relata, ainda, a angustia de achar que o filho pode
ser excluido socialmente devido a doenca, principalmente na escola, onde ja vivenciou
momentos de discriminagdo (GLASSCOE; SMITH, 2011).

De acordo Glasscoe e Smith (2011), a vida das mées de crianga com FC é sempre rodeada
de rotinas rigidas e impera a palavra tratamento. A Fibrose Cistica para eles esta ancorada em
conjuntos interminaveis de rotinas que exigem uma abordagem disciplinada. A doenca traz
consigo uma reorganizacdo na vida de toda a familia que passa a girar em torno das rotinas do

filho doente.

Contudo, as experiéncias dessas médes sdo bastante singulares e dependerdo do contexto,
da dindmica, valores culturais e condi¢des sécio-econémicas de cada familia (COSTA et al.,
2010).

Na trajetdria de cuidado e vivéncia da doenca, varios questionamentos sdo langados por
individuos que compartilham essa experiéncia e, por vezes, o modelo biomédico ndo
consegue sanar as davidas e fornecer as informaces que estes anseiam. A construcdo de
algumas respostas, muitas vezes, ndo requer informagfes meramente objetivas, mas sim
informacgdes que atendam aos significados a que ele atribui aquela experiéncia, sendo,
portanto muito individual e subjetivo (PIZZIGNACCO, 2008).

Reafirma-se entdo a necessidade de estudos que abordem as questdes subjetivas dessas
mées envolvidas constantemente nos cuidados dos filhos com Fibrose Cistica, para que assim
os profissionais possam atendé-las de uma forma mais sensivel e atenta para as suas

necessidades individuais.

A seguir apresento o meu referencial teérico metodoldgico que norteard a trajetoria do

estudo e analise dos dados.
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ApoOs superar a crise inicial, as mdes comecam a manifestar emog¢des positivas. Com o
tempo surge a “aceitacdo”, a empatia, a sensibilidade com o problema do outro, a

preocupacdo com o seu bem-estar.
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3 REFERENCIAL TEORICO E CAMINHAR METODOLOGICO

Neste capitulo abordo o referencial teérico que subsidiara a analise e a compreensao do
objeto de estudo, bem como a trajetdria metodoldgica utilizada para o alcance dos objetivos

propostos.

3.1 A escolha do referencial qualitativo fenomenoldgico

Devido a natureza das inquietacfes e para contemplar o objetivo do estudo optei pela
pesquisa com abordagem metodoldgica qualitativa, por essa possuir como foco a
compreensdo do particular, do individual do fenbmeno, da sua subjetividade. E também ser
capaz de incorporar a questdo da intencionalidade e do significado como inerentes aos atos, as

relagBes e as estruturas sociais como constru¢des humanas significativas (MINAYO, 2006).

Ao pensar este estudo, a fenomenologia se colocou como uma alternativa de método a ser
seguido, pois esta favorece a compreensdo do fendmeno como ele se manifesta para quem o
vivencia, além de colocar como ponto de partida a reflexdo do ser que se d& a conhecer,
favorecendo o alcance do nosso objetivo. A fenomenologia possibilita a compreensdo dos
sentidos atribuidos ao viver do homem como ser-no-mundo, um ser langado a sua existéncia,
que vivencia de uma maneira singular o seu cotidiano (SALES et al., 2011; SILVA,
MERINGHI, 2006; BAPTISTA; MERINGHI; SILVA, 2011).

3.2 Sobre a fenomenologia

A fenomenologia ou phaneroscopia tem origem na palavra grega Phaneron, em
portugués: fendmeno ou aquilo que se apresenta ou que se mostra e logos possui um sentido
de estudo. Para Martins e Bicudo (1989), fenbmeno é tudo aquilo que se mostra a
consciéncia. A consciéncia é sempre consciéncia de alguma coisa e ndo é algo acabado,
fechado, mas é uma abertura a0 mundo e a si mesmo (MERLEAU-PONTY, 1994). O seu

objeto de investigacdo é o fenbmeno, aquele que se mostra ao pesquisador, ndo no primeiro
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olhar, mas por meio de constantes buscas atentas pela esséncia do fendmeno descrito pelo ser
(OLIVEIRA; CADETE, 2009). Na fenomenologia, a consciéncia é a intencionalidade, é o

estar voltado para... de maneira atenta.

A fenomenologia como corrente de pensamento, ndo privilegia o sujeito em detrimento do
objeto, ambos precisam estar juntos para serem percebidos, em uma relacdo de mutua
dependéncia (LUZ, 2008).

A literatura mostra que a fenomenologia nasceu com Edmund Husserl em um movimento
filosofico do século XX, que buscava reagir ao pensamento positivista, na tentativa de superar
as tendéncias do racionalismo e do empirismo, na questdo do desenvolvimento do
conhecimento cientifico (CAPALBO; 1998; SILVA; LOPES; DINIS, 2008; SALIMENA,
SOUZA; CADETE, 2009). Ela representava uma maneira totalmente nova de fazer filosofia
uma vez que deixava de lado especulagdes metafisicas abstratas e passava a ter contato direto
com as experiéncias vividas pelas pessoas (GOMES et al., 2008)

Para Husserl ndo é possivel investigar na experiéncia o objetivo sem antes conhecer o
subjetivo, ndo sendo possivel compreender a humanidade separando o que é subjetivo dela
(MERIGHI; PRACA, 2003).

Nesse movimento, o objetivo basico era a investigacdo direta e a descricdo dos fenébmenos
como experimentados na consciéncia. Com o tempo, a fenomenologia passou a ser vista como
um método capaz de apreender e dizer os fendbmenos, que se referem a realidade e que se
manifesta por si mesmo (GRACAS, 2000; MARTINS; BOEMER; FERRAZ, 1990). Na
década de 1970, adquiriu vigor como meio de desvelar inquietacdes proprias da existéncia

humana como a angustia, 0 medo, o sofrimento e o amor (DARTIGUES, 1973).

A fenomenologia pode ser caracterizada como um estudo descritivo “despreconceituoso”
no sentido da palavra de “sem um conceito prévio”, do que aparece na consciéncia e possui
como objetivo “voltar as coisas mesmas” (MOREIRA, 2010). A meta ¢ descrever a estrutura
sistematica e total da experiéncia vivida, incluindo o significado que estas tém para cada
individuo que dela participa (MERIGHI; PRACA, 2003).

A pessoa do investigador, na fenomenologia, deve inserir-se na situacao a ser estudada de
maneira engajada e aberta e, ao olhar para o fenbmeno a ser estudado, deve procurar libertar-
se das teorias explicativas e considera-lo como ele se apresenta (MATEUS; FUSTIONI,
2006).
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A investigacdo fenomenoldgica ndo parte de um problema, mas de uma interrogacdo. Ao
interrogar o sujeito, o pesquisador tera uma trajetdria a seguir e esta o levara na direcdo do

fendmeno, naquilo que por si sé se manifesta (SALES et al., 2011).

N&o se busca explicar o fendmeno, mas compreendé-lo. A trajetéria fenomenoldgica
busca estabelecer um contato direto com o fenbmeno que esta sendo experienciado. Para
compreender esse fendmeno € necessario entdo ir & busca da descricdo da experiéncia
discorrida pelo proprio sujeito que o vivencia. Desta forma, essa descri¢cdo deve ser a mais
esponténea e natural possivel, de maneira que ndo expresse apenas uma opinido, nem so o que
se pensa (CARVALHO; VALLE, 2002; DUARTE, 2005).

Na enfermagem, a fenomenologia tem se configurado como um método capaz de
vislumbrar e descrever os fendmenos relativos ao processo saude-doenca, favorecendo a
elaboracdo de novas estratégias de intervencdo e o redirecionamento de préticas assistenciais
a saude. Notaveis estudos tém sido realizados por enfermeiros usando a fenomenologia nas
ultimas décadas, trazendo significativas contribuicdes para o desenvolvimento do
conhecimento na area (SILVA, 2012; MERIGHI et al., 2011; MENEZES, 2007).

3.3 A opcéo pelo referencial filosofico de Martin Heidegger

A escolha pelo referencial teérico de Martin Heidegger se deu por acreditar que o0 seu
pensamento trabalha com um despertar baseado na questdo do sentido do ser, buscando
desvelar a compreensdo do fenbmeno, uma vez que essa mée que possui filho portador de
fibrose cistica € um ser existencial e por assim ser, atribui significados aos fenémenos

existenciais 0s quais vivencia em seu cotidiano.

Por meio deste referencial vislumbramos a possibilidade de desvelar alguns aspectos do
existir dessas mées, isto é, a compreensdo do que se encontra velado em seu mundo-vida. Para
isso, segundo a fenomenologia heideggeriana, é preciso submergir na cotidianidade do ser e
desvelar sua esséncia por meio da anélise de seu discurso e de suas vivéncias (SALES et al.,
2011).
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3.4 A filosofia de Martin Heidegger e meu objeto de estudo

Martin Heidegger foi um dos maiores fildsofos do século XX, nasceu em setembro de
1889, na Alemanha, em uma aldeia montanhesa chamada Messkirch e faleceu em 1976. Filho
do sacristdo Friedrich Heidegger e de Johanna, Heidegger ainda muito cedo demonstrou
interesse por questdes religiosas, chegou a ser novico jesuita e receber uma bolsa de estudos
na Universidade de Freiburg para estudar teologia (STRATHERN, 2004).

Mostrou grande interesse pela Filosofia ainda na universidade, quando conheceu a obra de
Frans Brentano “Sobre os vdrios sentidos do ser segundo Aristoteles (1862)” que o fez
abandonar sua bolsa de estudos e transferir-se para o curso de Filosofia. Heidegger formou-se
em Filosofia em 1913 e em 1915 comecou a lecionar na universidade. Ele focalizou a sua
filosofia no estudo do “ser”. Em 1927 publicou a sua principal obra - Ser e Tempo
(INWOOD, 2004), que é a referéncia fundamental deste estudo.

Em Ser e Tempo, o fil6sofo trata do existencialismo e o homem é visto como um ser
singular, dono de seus atos e de seu destino. O ponto principal da filosofia de Heidegger era
contribuir para que se pudesse abordar o “ser” na forma mais profunda possivel, repensar na
existéncia do ser para compreensao da existéncia humana, e refletir sobre os significados que
o individuo atribui aos processos vivenciados no seu dia a dia e a sua prdpria vida (SILVA,
2012; INWOOD, 2004; STRATHERN, 2004).

A existéncia é a maneira de ser do proprio Dasein (Da-) “ai” (-sein) “ser” ou ser-no-
mundo, a presenca, denominacdo dada ao homem por Heidegger indicando aquele que se
constitui num ente aberto as possibilidades, que se mostra em toda sua cotidianidade com
varias maneiras de expressar, podendo ser auténticas e singulares ou inauténticas e impessoais
(MONTEIRO et al., 2008).

Heidegger ao falar do ser-ai (dasein), faz referéncia ao ser existencial, dinamico pelo
simples fato de existir e que compreende e interpreta 0 mundo e a si mesmo a todo momento
(HEIDEGGER, 2009; CESTARI, 2010).

Sobre o olhar de Heidegger, o ser humano se estabelece sobre trés perspectivas: a
existencialidade, a facticidade e a decadéncia. A existencialidade é a habilidade de ver,
significar, apropriar-se das coisas que estdo no mundo por meio de sua prépria perspectiva; a

facticidade ¢é o estar lancado no mundo e a decadéncia € o abandonar-se, abrir méo de si em
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favor das ocupacbes e das ambiguidades que Ihe fazem ter uma existéncia, propria da
cotidianidade (MONTEIRO et al., 2008).

O ser-ai se constitui como ser-no-mundo e ser-com-0s-outros existencialmente na
convivéncia, nas relacdes que estabelece, no cuidado e na ocupacdo. Assim, ele se envolve na

cotidianidade pela solicitude, consideracao e paciéncia (ALMEIDA et al., 2010).

Heidegger caracteriza o “ser-com” ou “sendo-com”, como uma constituicdo fundamental
do “ser-ai”, da existéncia humana. Anuncia o ser como um ser lancado no mundo, ser-no-
mundo, numa condicdo que ja& é pré-dada e considera que o ser-ai, existe no mundo concreto,
real e cotidiano (SILVA; LOPES; DINIZ, 2008).

Assim sendo, para compreender a vivéncia da mée que possui filho (a) com fibrose
cistica, € necessario entender esta made como um ser Unico, ser este que interage com 0s
outros, que dé significados peculiares e pessoais a cada momento vivido ao lado do filho. Um
ser-com que se relaciona com os membros da propria familia, com outras maes que passam
pela mesma situacdo e com a rede de assisténcia a satde de seu filho. E que ndo lhe foi
inquirido se gostaria ou ndo de vivenciar esta situacdo, uma vez que é um ser lancado a
facticidade no seu mundo e esta sujeito as vicissitudes préprias de sua condicdo mundana.
Essa mae, por vezes, abre méo de sua vida para cuidar e zelar da vida de seu filho, o que pode

gerar uma multiplicidade de sentimentos, dentre eles a angustia.

A angustia é descrita por Heidegger como um sentimento da existéncia humana capaz de
fazer com que o homem se reconheca como ser aberto as possibilidades, podendo ser
reconduzido ao encontro de sua totalidade. Na angustia, o ser se encontra frente a si mesmo e
tem liberdade para definir sua propria trajetéria (MONTEIRO et al., 2008; CESTARI, 2010).

Por meio da angustia, 0 homem aproxima-se de sua finitude e percebe-se como um ser-
para-a-morte. Desta forma, quando isso acontece ou ele se direciona para a vida cotidiana e
assume a inautenticidade da existéncia ou ainda tem a possibilidade de compreender a si
mesmo e ao mundo e, ele pode transcender (LEITE; SILVA; MERIGHI, 2007).

O transcender significa fazer do préprio mundo o projeto das possiveis atitudes e agcdes do
ser, permitindo-lhe poder-ser-si-proprio, de maneira que é algo vivido ou experienciado e ndo
aprendido com os outros (CESTARI, 2010).
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A compreenséo do existir humano nédo ocorre de maneira imediata, ocorre com o tempo e
por meio da articulagdo dos significados que o ser-no-mundo expressa ao seu mundo. O
homem vivencia cada momento em seu cotidiano e, assim nesse viver existencial esta exposto
a sentimentos de tristeza e alegria que podem surgir no momento do cuidado ofertado ao outro
em sua manifestacdo de solicitude auténtica (LEITE; SILVA; MERIGHI, 2007).

O homem abre-se ao universo por meio do cuidado e assim tem a possibilidade de refletir
sobre 0 que estd experienciando. O cuidado é inerente a existéncia humana, como ser-no-

mundo, este necessita de cuidar e de ser cuidado (SALES et al., 2006).

O conceito de cuidado possui uma dimenséo de totalidade, refere-se ao modo de proceder
do ser-no-mundo, diz respeito a uma atitude (CESTARI, 2010). O cuidado, como estrutura
fundamental do ser-ai, adquire a forma de solicitude e exige a ocupa¢do da vida humana
consigo mesmo e com 0s outros, cujo ser deve ter em mente uma perspectiva de integralidade
com a facticidade, a existencialidade e a decadéncia da acdo humana. Dessa maneira, viver o
cuidado significa viver num momento presente, porém com a consciéncia da temporalidade
(DALBOSCO, 2006).

A mae ¢ a principal cuidadora do filho com fibrose cistica, sendo quem vivencia todos 0s
momentos, desde o diagndstico e durante toda a trajetoria terapéutica. Suas vidas sofrem
significativas alteracGes e seu mundo circundante é preenchido pela situacdo da doenca do
filho e tudo que ai estd implicado (rotinas de tratamentos, inUmeras hospitalizacdes, varias
idas e vindas as cidades onde se faz o acompanhamento), além de ter que ajustar-se a nova
situacdo e conviver com as mudancas intrinsecas ao processo de imersdo no mundo da doenca
(TAVARES; CARVALHO; PELLOSO, 2010; COSTA et al., 2010; LUZ, 2008) .

Ao buscar a compreensédo da vivéncia dessa mée utilizando o método fenomenoldgico e o
referencial existencialista de Heidegger acredito poder alcancar a esséncia do fendmeno em
sua forma mais genuina, possibilitando a enfermagem compreender essa mde em seu todo, e
ndo isoladamente ou em parte, além de permitir a compreensao dessa, situada em seu mundo,

em sua totalidade de vida.
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3.5 Sujeitos da pesquisa

Tendo em vista o objetivo proposto, os sujeitos deste estudo atenderam aos seguintes
critérios de inclusdo: maes de filhos com fibrose cistica que tenham sido diagnosticados com
a patologia ha mais de um ano do dia da entrevista, por acreditar que nesse periodo ela teria
vivenciado a cronicidade da doenca e poderia descrever com mais riqueza de detalhes a sua
experiéncia; ter 18 anos ou mais; e estar aptas a consentir de forma livre e esclarecida a sua

participacdo no estudo.

Oito mées foram entrevistadas, todas da regido sul de Minas Gerais. Para ir ao encontro
desses sujeitos fiz uso da técnica de “bola de neve”. Esta se desenvolve de maneira que os
primeiros entrevistados, ja de conhecimento da pesquisadora, indicam outros e assim,
sucessivamente, até que se alcance o objetivo do estudo (POLIT; BECK; HUNGLER, 2004;
ORLANDI; NOTO, 2005). A primeira mae entrevistada foi por conhecimento da prépria
pesquisadora; essa mae foi 0 ponto de partida para o encontro das outras.

A seguir apresento-lhes algumas caracteristicas da situacdo biografica de cada mée que
compds este estudo, com o intuito de proporcionar ao leitor uma maior aproximagdo com o

fendbmeno, dados levantados conforme roteiro de caracterizacéo dos sujeitos (APENDICE A).

Saliento que a fim de preservar o anonimato de cada mae, utilizei a letra “E” que significa
entrevista e nimeros ordinais em sequéncia que traduzem a ordem em que essas entrevistas

foram realizadas, a saber: E1... E8.

(E1) 52 anos, casada, ensino superior completo, teve trés filhos sendo que a mais velha
faleceu com suspeita diagndstica de fibrose cistica; uma filha com fibrose cistica e um menino
adotivo; possui renda familiar de mais de cinco salarios minimos. Néo trabalha fora. O
diagnostico foi feito com um ano de idade, seis meses apds apresentar 0s primeiros sintomas;
nessa época, a mae tinha 26 anos. Na data da entrevista a filha tinha 27 anos e fazia uso de
enzimas e antibidticos regularmente, aléem de fisioterapia respiratoria e exercicios em

academia.

(E2) 35 anos, casada, ensino médio completo, cozinheira em uma casa de familia, renda
familiar de dois a trés salarios minimos, mae de cinco filhos, entre eles 0 mais novo portador

de fibrose cistica. O filho tinha um ano e oito meses na data da entrevista, a primeira suspeita
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da doenga foi por meio do teste do pezinho que deu positivo para a FC, logo foi diagnosticado
com menos de um més de idade, sendo que, nessa época, a mée tinha 33 anos. Seu filho faz

uso de enzimas e sulfato ferroso regularmente.

(E3) 41 anos, casada, ensino medio completo, dona de casa, renda familiar de mais de cinco
salarios minimos, mée de trés filhos entre eles 0 mais novo de sete anos, portador de fibrose.
Na época do diagndstico do filho, a mée tinha 35 anos, a primeira suspeita foi no teste do
pezinho e o diagndstico definitivo foi feito com 17 dias de vida. Seu filho faz uso de enzimas

e vitaminas regularmente e faz inalagcbes com frequéncia.

(E4) 26 anos, casada, ensino médio incompleto, dona de casa ¢ trabalha na “panha” de café
alguns dias da semana, renda familiar de um salario minimo, mée de trés filhos, sendo o filho
do meio o portador de fibrose cistica que na data da entrevista tinha cinco anos de idade. A
primeira suspeita foi por meio do teste do pezinho. Na eépoca do diagndstico seu filho tinha 19

dias e ela tinha 21 anos. Seu filho faz uso regular de enzimas e vitaminas.

(E5) 43 anos, casada, ensino medio completo, dona de casa, renda familiar de dois a trés
salarios minimos, mée de dois filhos, sendo que o primeiro era um menino que faleceu e tinha
fibrose cistica e uma menina que no dia da entrevista tinha 12 anos de idade, também
portadora da doenca. A primeira suspeita ndo foi pelo teste do pezinho, pois sua filha
comecou apresentar sintomas, como tosse persistente e perda de peso. A confirmacao
diagndstica levou em torno de trés meses apds os primeiros sintomas. Sua filha é colonizada
pela bactéria Pseudomonas aeruginosa, possui uma gastrostomia desde os seis anos, faz uso

regularmente de enzimas, vitaminas e antibidticos.

(E6) 33 anos, amasiada, ensino médio completo, dona de casa, renda familiar de dois a trés
salarios minimos, mée de duas filhas, a portadora de fibrose cistica é mais nova e no dia da
entrevista ela tinha 8 anos de idade. A primeira suspeita da doenga foi por meio do teste do
pezinho e a confirmacdo final da doenca veio depois de 8 dias da primeira suspeita, nessa

época a mée tinha 24 anos.Sua filha faz uso regular de enzimas e vitaminas.

(E7) 23 anos, casada, ensino médio completo, dona de casa, renda familiar de dois a trés
salarios minimos, mée de dois filhos, a menina que possui fibrose cistica e um menino de 4
anos. A suspeita da doenca ocorreu por meio do teste do pezinho, nessa época ela tinha 21
anos e a filha 25 dias. No dia da entrevista a filha portadora de FC tinha 2 anos e 2 meses. Sua

filha usa apenas um tipo de vitamina e uma vez por semana.
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(E8) 34 anos, casada, ensino superior completo, advogada, porém ndo mais atua na area. Dona
de casa, renda de dois a trés salarios minimos por més. Mae de Unica filha que tinha no dia da
entrevista 3 anos. A suspeita da doenca veio por meio do teste do pezinho. Na época do

diagnostico da filha a mae tinha 31 anos de idade.

3.6 A coleta dos depoimentos

O primeiro contato com as maes foi realizado por telefone. Em trés delas foi possivel
realizar uma visita em suas casas antes do dia da entrevista e as outras duas foi realizado mais
de um contato por telefone a fim de gerar uma aproximacgdo com esses sujeitos, o que Minayo
(2006) considera importante uma vez que facilita que o pesquisador e 0s sujeitos estabelecam

uma afetividade e fortalecam os compromissos entre eles.

Todas as entrevistas foram efetuadas individualmente e em local e horério de melhor
conveniéncia para cada mée. Todas foram realizadas em seus domicilios, pois foi onde elas

relataram maior tranquilidade e privacidade para descrever a sua experiéncia.

Antes de iniciar a obtencdo dos depoimentos, procurei estabelecer um ambiente de
confiangca mutua com cada participante. Primeiramente me apresentava, descrevia um pouco
da minha trajetdria profissional, os motivos de estar fazendo aquele estudo e entdo colocava a
proposta do estudo, enfatizando o objetivo, finalidades, questdes éticas e a importancia da sua
participacdo. Nesse momento, também pedia a autorizacdo para gravar as falas em gravador

digital para posterior andlise.

Adotei a entrevista aberta, sem tempo cronometrado, para a coleta dos depoimentos, pois
busquei apreender o tempo existencial como horizonte que possibilite o emergir de respostas
as minhas inquietacbes. Esta foi escolhida por ser uma das técnicas mais utilizadas e
adequadas ao processo de trabalho interpretativo qualitativo. Consiste numa conversa
intencional com o objetivo de obter informacdes de natureza objetiva e subjetiva, permitindo
extrair dados na linguagem do proprio participante, favorecendo o pesquisador desenvolver de
forma intuitiva uma ideia sobre a maneira como 0s sujeitos interpretam diferentes realidades
(MINAYO, 2006).
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Para tal, utilizei a seguinte questdo norteadora: Gostaria que a senhora me contasse a sua
experiéncia como mde de um filho com fibrose cistica. Como ¢é viver o dia a dia dessa
experiéncia? Optei por uma pergunta com uma linguagem imbuida de senso comum, que
facilitasse a volta-as-coisas-mesmas e facil de ser compreendida. Acredito que essa questdo
possibilitou ao sujeito pensar em sua propria experiéncia e me descrevé-la, facilitando que eu
alcancasse os significados do seu vivido. Além da questdo norteadora, fiz uso de um

instrumento para caracterizacio dos sujeitos em estudo (APENDICE B).

Todas as maes concordaram em gravar as entrevistas, e se mostraram um pouco retraidas
no inicio, observado pelo siléncio e voz baixa das primeiras falas gravadas, mas logo elas se

esqueciam do gravador ou mesmo se adaptavam e falavam de maneira fluente e entusiasmada.

Ao término da coleta de cada discurso, transcrevia-os na integra para ndo perder as
sensacOes emitidas e os detalhes daquele momento. Durante a transcricdo sentia como se
estivesse vivendo novamente a entrevista, mais ainda, chegava a me emocionar colocando-me
no lugar da mae. Apds a transcricdo, ouvia atentamente mais uma vez a gravacdo para
certificar que tivesse apreendido todo o contetdo das falas, inclusive os detalhes mais

discretos subjetivos e significativos.

A coleta dos dados ocorreu entre 0 més de junho a outubro de 2012. Na pesquisa
qualitativa a representatividade dos participantes ndo se baseia em critério numérico e nem se
determina a priori. Os sujeitos devem deter os atributos que o investigador pretende conhecer
e 0 nimero é considerado suficiente, quando se observa o desvelamento do fenbmeno e se
alcanca o objetivo proposto (SILVA, 2012; MERIGHI et al., 2011; MINAYO, 2006).

3.7 Regido de Inquérito

Segundo Merighi (2003), regido de inquérito ndo é um espaco fisico, mas um contexto
conceitual. Para este estudo considerou-se como regido de inquérito ndo um local, mas a
propria situacdo em que o fendmeno estava acontecendo, o mundo-vida dessas mées que
vivenciam suas experiéncias relacionando-se com os mais diversos personagens de sua vida

nos mais variados graus de intimidade.
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3.8 Principios éticos

O projeto de pesquisa foi encaminhado ao Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos da Universidade Federal de Alfenas (UNIFAL-MG) obedecendo ao protocolo de
aspectos éticos exigidos pela Resolucéo 196/96, do Conselho Nacional de Saude, as diretrizes
e normas regulamentadoras de pesquisa envolvendo seres humanos (BRASIL, 1996) e foi
aprovado mediante o nimero de protocolo 017/2012 (ANEXO A).

A participacdo na pesquisa foi espontanea, para qual o voluntario foi esclarecido sobre 0s
objetivos da pesquisa e assinou um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, garantindo

0 anonimato, sigilo e direito de desisténcia durante a realizagéo do estudo (APENDICE B).

3.9 Andlise dos depoimentos

Para promover a analise dos dados adotei o referencial de Josgrilberg (2000), o qual
propGe uma sequéncia que facilita a compreensdo do fenbmeno. Primeiramente transcrevi
cada depoimento na integra, e, na sequéncia realizei sucessivas leituras do material como um
todo, ainda sem a pretensdo ou a preocupacao com a interpretacdo dos dados. Nesse momento
0 meu intuito ndo era ainda identificar qualquer atributo ou significado dado pelo sujeito a sua
experiéncia descrita naquele discurso, mas familiarizar-me com o texto que descrevia a

experiéncia vivida pelo sujeito.

Em seguida, realizei novas releituras das entrevistas e agora com o intuito de apreender 0s
trechos significativos de cada depoimento ou, ainda, as unidades de significado, o que
representava as estruturas fundamentais do fenémeno. Essa delimitacéo se faz necessaria uma
vez que ndo se pode analisar todo o texto simultaneamente, assim é necessario reduzi-lo em

unidades manejaveis e depois analisa-las individualmente.

Logo apds, por meio de uma categorizagao prévia das unidades de significado, selecionei
com um olhar fenomenologicamente orientado, as unidades mais relevantes de cada discurso

para desvelar o fenbmeno.
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Por Gltimo, agrupei as unidades de significado que possuiam o mesmo sentido, ou convergiam

para construir as categorias tematicas deste estudo.
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4 APRESENTANDO OS RESULTADOS

A analise das entrevistas foi um momento muito agradavel. Depois de muita leitura,
comecei a observar que o fendmeno que eu tanto almejava desvelar paulatinamente se
mostrava aos meus olhos. As leituras me fizeram familiarizar com as falas. As emocdes, 0
sentido do siléncio, a ansiedade e 0 medo de ndo alcancar o objetivo foram sendo dissipados e

cediam espaco para a alegria da conquista.

Pude observar que o sujeito, ao descrever seus sentimentos e sua histéria, aloca seu
passado e seu futuro nas falas, nos gestos e, muitas vezes, no choro e no siléncio. Alcancar o
objetivo da pesquisa foi mais que compreender a vivéncia dessas maes, foi ir além, foi
penetrar em seu mundo-vida e vivenciar, mesmo que por poucos momentos, a situacdo em

que elas se encontravam.

A apreciacdo dos depoimentos possibilitou a elucidacdo de trés categorias tematicas e
duas subcategorias, as quais representam a esséncia da vivéncia de maes de filhos com fibrose
cistica em seu dia-a-dia. S8o elas: 1- O Ser-ai vivenciando o diagnostico de fibrose cistica do
seu filho; 2- Experienciando o cuidado ao filho portador de fibrose cistica: 2.1 O ser-mée
vivenciando o tratamento, 2.2 A alteracdo do seu mundo-vida e da dindmica familiar; 3-

Diante do futuro do filho: entre a angustia e a esperanca.

As compreens0es e interpretacdes realizadas neste capitulo sdo expressdes percebidas nos
momentos de reflexdo orientadas pelas descricBes das maes. Dessa forma, ndo expressam
conclusdes finais ou regras imutaveis sobre o0 assunto. As analises sdo abertas e, por assim ser,

podem surgir novas interpretacdes e, por conseguinte, novas categorias tematicas.

A partir desse momento passo a analise das categorias.

4.1 Ser-ai vivenciando o diagndstico de Fibrose Cistica do seu filho

Heidegger (2009) refere que o ser-ai estd lancado no mundo, sujeito a sua facticidade
existencial. Nesse mundo ele vivencia muitas experiéncias. Nasce, cresce, odeia, ama,

presencia a morte e o viver a todo momento. O seu mundo é imaginario, mas sem ele o ser
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ndo desenvolve a existéncia. Dessa forma, as mées de filhos com Fibrose Cistica vivenciam
durante o seu sendo-no-mundo a experiéncia da busca do diagnéstico, da consequéncia desse
resultado e do cuidado de seus filhos portadores de uma doenca que, por muitas vezes, torna
suas vidas repletas de significados e de sentidos. Assim, 0 mundo que se apresenta a essas
maes é repleto de muitas dificuldades e de momentos de reflexdo sobre as vicissitudes a que

estédo expostas durante sua existéncia.

Ao longo das entrevistas, ficou perceptivel a relevancia narrada pelas mées na fase de
descoberta do diagnostico. Todas elas se reportaram a esse momento, iniciando suas falas
descrevendo-0. Ao iniciarmos nossas entrevistas, as maes relatavam suas trajetorias no
processo de diagnostico, desvelavam emocionadas, suas memorias do passado diante da

confirmacgéo de que seu filho era portador de uma condigéo cronica.

Percebi que, para elas, receber o diagndstico de Fibrose Cistica do filho foi mesmo
desesperador, termo presente em Vvérias narrativas. Representava um momento de interrupcéao

de sonhos antes elaborados com a perspectiva do nascimento de uma crianca saudavel.

Para Heidegger (2009), o ser humano ndo esta pronto, mas ele é uma tarefa de vir a ser. E
assim esta sujeito, em sua prépria existencialidade, a ganhar ou a perder, justamente porque o
humano é a possibilidade. O encontro do ser-mé&e com o diagndstico de Fibrose Cistica de seu
filho a leva a experimentar o inicio de novas possibilidades de vida, talvez ndo aquelas
almejadas, mas sdo um novo mundo que se apresenta. O mesmo autor ainda afirma que é por
meio do conhecimento que nos tornamos conscientes no mundo, e experenciamos nossa

existéncia.

A expectativa de nascimento de um filho é um evento muito importante na vida de uma
mulher. Durante meses, ela aguarda ansiosa por sua chegada. E um periodo de planos e de
intensas emocdes. A mulher, na posicdo de mde, torna-se mais sensivel, sofre inimeras
alteracdes fisicas e hormonais decorrentes da fase gestacional. Desperta sentimentos de medo,
de davidas, de ansiedade em relacdo  vida e ao futuro desse filho. E um evento que se insere
de modo Unico e singular na existéncia de uma mée. A relagdo mae-filho se inicia ainda na
gestacdo, quando ela constréi uma imagem de filho ideal. Ao se deparar com 0 recém-
nascido portador de alguma doenca, pode apresentar-se emocionalmente abalada, com o fato
de este ndo corresponder as suas expectativas e, assim, suscitar uma ameaga que comprometa
o0 vinculo mé&e-filho (ENES, 2012, BARBOSA et al., 2008).
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Rodrigues (2009) afirma que a forma como a familia reage a doenga cronica da crianca
estd relacionada a algumas especificidades que sdo singulares e se apresentam de maneira
diferente em cada contexto familiar. A idade em que a crianca é diagnosticada, o estagio que
se encontra a doenca, o tratamento e seus efeitos, as limitagcbes impostas pela mesma, a forma
como a sociedade a visualiza, o prognostico e as formas de apoio que essa familia possui
representam aspectos dessa singularidade.

Para Ribeiro; Madeira (2006), descobrir-se diante da doenca do filho representa uma
ruptura dos projetos existenciais de uma mae. Para ela, é dificil entender que seu filho ndo é
totalmente normal. Ela reflete sobre o passado e busca, em cada detalhe, algo com que se
possa responsabilizar pelo atual sofrimento, busca motivos que justifiquem o fato de seu filho

ter nascido doente.

O diagndstico de uma condicdo cronica, em especial a Fibrose Cistica, no primeiro
instante, gera um estado de choque; o sofrimento dos pais, principalmente da mae, ocorre pela
consciéncia de que o filho ndo corresponde a imagem direcionada a ele, acalentada durante a
gestacdo (ENES, 2012).

[...] N6s fomos para o psicologo, porque ficamos muito abalados no dia que
descobrimos, pois a gente esperava que viesse um filho saudavel, igual aos
meus outros, ai alguém te fala que seu filho tem uma doenca e que essa
doenca ndo tem cura, é muito dificil (E2).
Como afirma Buscaglia (2006, p. 291), o diagnostico de uma doenca cronica € realmente
um impacto na vida dos pais, uma vez que,

A seguranga com que aguardavam o futuro foi profundamente abalada. Os
sonhos de realizagdo atraves dos filhos encontram-se estragalhados por ora. A
camada superficial de verniz estd se tornando mais transparente. A forca, a
seguranca e a independéncia estdo enfraquecendo. A confusdo, os medos, a
dor, aproximam-se de forma perigosa da superficie.

Tavares, Carvalho e Pelloso (2010), em estudo realizado no municipio de Cascavel no
Parana, com mdes de filhos com fibrose cistica, observaram que essas maes, quando
indagadas sobre a condi¢do do filho doente, referiam um sentimento de perda desse filho, que
até o diagnostico havia sido idealizado como o filho perfeito.

Durante a gestacdo, os pais chegam a verbalizar suas preocupacées, refletem sobre a
possibilidade de algo errado acontecer com seu filho, contudo, normalmente, esse sentimento
¢ passageiro, principalmente se a gravidez transcorrer sem anormalidades ou 0os membros da

familia ndo tinham experenciado problemas em outras gestac6es, conforme afirma Uchda-
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Figueredo (2009), pois, 0 existir durante a gestacdo ndo permite a mae imaginar que o filho
sera doente, ou ndo sera perfeito. Viver a cotidianidade de forma objetiva, e bastante corrida,
como na maioria das vezes acontece nos impede de pensar sobre as varias possibilidades da
vida. Somente com a angustia existencial é que percebemos aquelas possibilidades que podem
trazer dor (RIBEIRO; MADEIRA, 2006).

[..] Em todas as minhas gravidezes eu morria de medo de meus filhos

nascerem faltando alguma parte do corpo ou com uma doenca grave, mas eu
néo ficava pensando nisso néo (E2).

[...] Olha, quando ele nasceu foi muito dificil. Sabe? Quando vocé esté
gerando um filho vocé acredita que ele vai nascer perfeito, ndo é? Com saude,
normal. E quando eu descobri a doenca dele foi um choque na minha vida. A
vontade que vocé tem é do filho ser perfeito. Quando vocé gera, vocé fala: ele
vai ser isso, ele vai ser aquilo, ele vai ser tudo. E quando vocé recebe a
noticia que seu filho é portador de uma doenca incuravel, € como se tudo
aquilo que vocé sonhou fosse jogado no lixo (E3).

[...] Para mim, a parte mais dificil foi quando eu descobri, porque eu ja tinha
tido um filho normal, e ai depois eu recebo uma ligacdo do nada, uns 15 dias
depois do nascimento, dizendo que minha filha tinha uma doenca, e eu nem
sabia o que era. Entdo de cara assim, eu assustei muito... Eu emagreci 17 kg,
minha vida era s6 chorar nessa época (E7).

[...] Foi uma época muito dificil, a partir daguele dia minha vida mudou
completamente (E4).

[...] Na minha vida mudou tudo depois que ele nasceu (E2).

De acordo com os discursos acima, percebe-se que o diagnostico surge como um divisor
de &guas na existéncia de cada uma dessas maes. O impacto do diagnostico desencadeia
profundo sentimento de medo, de angustia e de interrogacfes insondaveis em relacdo as
duavidas vinculadas ao tratamento e ao curso de vida de seu filho. E um momento de transic&o,

de definir e de redefinir seu papel de ser mée diante daquele filho t&o esperado.

Gerar uma crianga que possa exigir mais atencdo e mais cuidados é algo temido pelos
pais, uma vez que isso demanda um esfor¢o emocional para abandonar a imagem idealizada
do filho esperado (HOHER; WAGNER, 2006).

As inimeras transformacdes que podem ocorrer na situagdo de doenca fazem com que a
mée, diante do diagnostico do filho, desenvolva estratégias para lidar com o novo contexto e
com suas exigéncias (ANGELO; MOREIRA; RODRIGUES, 2010).

Em situacOes de cronicidade, a doenca se torna um estressor que afeta o desenvolvimento

tanto da crianga como as relagfes sociais em que a familia estd envolvida. O impacto da
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doenca faz com que cada membro da familia desenvolva novas habilidades e fungfes. Dessa
forma, procuram resolver, cada familia a sua maneira, os conflitos em fungdo das demandas
impostas pela doenca agora inserida em seu cotidiano (ANGELO; MOREIRA;
RODRIGUES, 2010).

Ao confirmarem o diagnostico de fibrose cistica do filho, as mées buscam um novo
sentido para o seu ser, uma vez que sua imagem de filho ideal Ihes foi quebrada bruscamente,
e 0 mundo Ihe apresentou um novo ser, doente, e que se encontra sob sua constante vigilancia

e responsabilidade.

Para Heidegger (2009), o ser no mundo esta sujeito a facticidades dos fatos que ocorrem
durante sua existéncia. O Dasein esta diante de possibilidades que ele ndo antevé. E sujeito a
mudancas que nao conhece. Move-se constantemente numa condicao sobre a qual ndo tem

dominio.

O ser-ai se autoquestiona e busca um novo sentido para seu sendo-no-mundo, apds o
diagndstico. A mée pode imaginar que a partir daquele momento havera uma desestruturacéo
do seu cotidiano e isso pode gerar uma restricdo da liberdade do ser-ai (GONZALEZ et al.,
2012).

Receber a noticia de que seu filho tem fibrose cistica ndo é facil. E uma experiéncia Gnica
e intransferivel, envolvida por anseios e muito choro. A elaboracédo da perda do filho ideal €
permeada de conflitos, por isso as maes podem se sentir incapazes ou mesmo incompletas
(TAVARES; CARVALHO; PELLOSO, 2010).

[...] Quando eu fiquei sabendo foi um choque, até hoje se eu lembrar € um
choque, eu choro, fico triste. Porque eu tive uma gestagdo Otima, fiz
exercicios, nunca tive enjoo. Nem a minha familia nem na familia do meu
marido nunca havia passado por nada parecido (E8).

Contudo a experiéncia de diagndstico de uma mée com filho portador de fibrose cistica
pode variar e ser vivida de forma bastante peculiar. O primeiro contato com a doenca
ocasiona na mae e em toda a familia sentimentos de incredulidade com relacdo ao
diagnostico.

[...] No dia que saiu o resultado, eu estava em casa quando eu vi que chegou
aquele tanto de enfermeiro falando assim que eu tinha que ir para Belo
Horizonte naquela noite. Chegaram era 10 horas da manhd, falando assim
gue naquela mesma noite eu teria que ir para Belo Horizonte porque o meu
filho tinha fibrose cistica, daquela hora até chegar Ia no outro dia eu sé
chorei, sabe ? Eu fiquei sem chdo, ndo conseguia acreditar (E4).
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[...] Na época do diagndstico, foi muito dificil, eu ficava naquele hospital
direto, ficava sozinha eu e ela, e ela s6 passando mal, passando mal, ia para
CTI e voltava. Nao conseguia acreditar que ia viver tudo aquilo de novo. Foi
muito triste (E5).

A negacéo ocorre como uma tentativa de fuga da realidade. Essa fase de ndo acreditar, ou
de negar o diagndéstico tem duracéo variavel, sendo que uma negacédo prolongada pode refletir
em toda a familia e causar uma adaptacdo mal sucedida. Conforme o ser se vé lancado ao
mundo “desconhecido” e suas vivéncias aproximam-se do que almejaram ou ndo, a negagéo
aparece como possibilidade de fuga (HOHER; WAGNER, 2006).

A negacédo é a primeira das cinco fases do luto ou da perda, descritas por Elisabeth Kiiber-
Ross em meados de 1960. Nessa fase, o paciente e os familiares ndo aceitam ou nao acreditam
no diagndstico apresentado. E uma fase dificil. A intensidade e a durac3o dela vdo depender
de como o ser-ai vivencia o sofrimento e como os familiares ao seu redor v&o reagir a perda.
Em seguida, podem apresentar sentimentos de raiva e de inconformismo em relagdo a doenga,

por esta atingir um bem tdo precioso como seu filho.

A negociacdo ou a barganha vém logo apds. Nesse momento, j& valorizam o diagndéstico e
dao crédito a terapéutica. A quarta fase é aquela em que o ser promove uma interiorizacao de
si, onde hé o reconhecimento da gravidade da doenca e a preparacdo para um progndstico de
finitude. Nessa fase, observam-se periodos depressivos e sentimentos de impoténcia. E um
periodo de introspeccdo e isolamento. Por Gltimo, a fase de aceitacdo na qual passam a
conviver com a doenca e estdo preparados para a morte a qualquer instante (KLUBER-ROSS,
1960).

Em estudo realizado por Oliveira et al., (2004) com méaes de adolescentes portadores de
doenca cronica, observou-se que, para estas maes, 0 processo de recebimento do diagndstico
foi assustador e, dentre as reacGes imediatas, destacou-se a necessidade de negar a realidade

gue vivenciavam naqueles momentos.

Grande parte da reacdo diante da nova realidade dependerd de como a informacdo sera
recebida, da forma que ela sera apresentada e da postura do profissional que faz a
comunicagdo. A explicacéo inicial é de grande relevéncia, pois ira determinar o0 modo como a

crianca doente sera aceita no seio familiar.

O diagnostico deixa a mée e toda a familia abalada, pois, por mais que estejam buscando

uma resposta para os sintomas do filho ndo esperam descobrir que o filho tem uma doenga



45

incuravel. Nesses momentos, perpassam sentimentos de muito medo e de perda do controle da
situacdo vivida. O fato de pouco se ouvir falar sobre a doenca, 0 desconhecimento das
consequéncias da mesma, do tratamento e das chances de cura geram uma sensacdo de
impoténcia diante da situacéo que lhes ¢é apresentada (MARQUES, et al., 2012; COSTA et al.,
2010).
[...] Quando fizemos o teste do pezinho e 5 dias depois a menina me ligou e
disse que tinha dado uma alteracdo no teste dele e que era para levar ele
para fazer de novo, eu fiquei desesperada e comecei a chorar, porque ela

disse que tinha dado fibrose cistica e eu nunca tinha ouvido falar nessa
doenca (E2).

[...] eu ndo conhecia nada sobre a doenga. N&o tinha no¢éo como ia ser
mae de uma crianca assim, doente (E3).

[...] Eu ndo sabia o que era a fibrose cistica, nunca tinha ouvido falar. Ai,
quando me ligaram do teste do pezinho dizendo que tinha dado essa doenga,
eu fiquei desesperada (E8).

[...] No comeco, a gente fica meio chocada, desesperada, porgque agente ndo
conhece. E a gente via e ficava sabendo gque se ndo cuidasse morria mesmo
(E7).

Para as maes, ndo ter conhecimento da doenca significa ndo saber como proceder e como
reagir diante de tudo que podera ocorrer em sua vida e de sua familia a partir daquele
momento.

[...] Depois de alguns dias, fomos para Belo Horizonte fazer o tal teste do
suor, eu ndo sabia nem para que servia, eu achava que ia queimar ele para
fazer esse bendito teste, no meu pensamento eles iam machucar ele para tirar

0 suor, eu ficava pensando, pensando, como seria minha vida com meu filho,
doente...(E2)

[...] Quando ela nasceu e descobrimos que ela tinha fibrose, a gente achou
gue ela ndo ia ser uma crianga normal, que ndo ia andar e ndo ia ter uma
vida normal. Eu sempre achava que a minha filha ia ficar o tempo todo numa
cama ou na cadeira de rodas (E6).

Em estudo realizado com mées de criancas com cancer infantil, com o objetivo de
compreender as necessidades dessas mdes, evidenciou-se que a incerteza pelo
desconhecimento da doenga, somada a convicgdo de que € necessario oferecer tudo de si para
proteger o filho, é caracteristica presente no cotidiano das maes a partir do diagnostico da
doenga (ANGELO; MOREIRA; RODRIGUES, 2010).

Nas falas das mées, podemos evidenciar que os profissionais que as atenderam em sua
cidade de origem pouco conheciam sobre a doenca; o que pode ser talvez justificado, pelo
fato de o servico de referéncia para FC estar centralizado em Belo Horizonte, que se localiza
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na regido central de Minas Gerais, enquanto as maes entrevistadas sdo predominantemente da
regido Sul mineira e os profissionais com quem tiveram o0s primeiros contatos sdo também
dessa regido. Dessa forma, acredita-se que esses profissionais pouco trabalham com esse tipo
de patologia e pouco tém experiéncia com 0s sintomas ou com o tratamento.
[...] Eu falava para a doutora que ele tinha diarreia e ela dizia que era
normal quando estava mamando no peito... eu dizia que achava que tinha
dado alteracdo no teste do pezinho e ela dizia que podia ser amostra errada...
Eu subi e perguntei para os enfermeiros e ninguém l& sabia me informar o

que era fibrose cistica, ndo sabiam nem dizer se na cidade tinha uma mae
com filho que tinha fibrose cistica (E4).

Ademais, os sintomas apresentados pelas criancas portadoras de Fibrose Cistica quase
sempre sdo muito semelhante aos de outras doencas comuns na infancia. Em mais da metade
dos diagnosticos, a suspeita esta relacionada com os sintomas respiratorios. O nimero de
subdiagndsticos é expressivo, 0 que gera um alto custo emocional e financeiro no ndcleo

familiar.

A comunicacdo do diagndstico deve ser feita da maneira mais clara e cautelosa possivel,
pois como ja dito antes, € um momento que causa um impacto significativo na vida das maes.
Nesse momento, muitas vezes elas ndo entendem e ndo conseguem assimilar todas as
informacdes fornecidas, podem se sentir assustadas diante de um prognostico que prevé pouco

tempo de vida para seus filhos.

Dessa forma, o profissional que relata a confirmagdo do diagnostico precisa estar imbuido
de sentimentos de compaixdo e de empatia, fornecer informacgdes aos poucos e saber
identificar a fase em que a mae e os familiares estdo vivenciando, para assim ndo deixa-los
sem direcdo e desesperados. As falas seguintes desvelam que as maes se sentiram perdidas
quando lhes foi comunicado o diagnostico. O sentimento de medo era a palavra de ordem
naquele momento.

[...] Na época de diagnostico da minha filha, foi desesperador, tive muito

medo, porque o médico me disse que a expectativa de vida era de 5 anos, eu
pensava que ela ndo chegaria na adolescéncia. Foi uma luta (E1).

[...] Quando cheguei a BH, eles me soltaram aquela bomba, “teu filho é
doente, e é uma doenca séria. Ele vai ter que tomar enzima todo dia, toda
hora que for comer ter4 que tomar remédio. Ele pode ter um monte de
pneumonia, e elas podem complicar”. Nossa! Eles falaram tudo, sabe? (E4).

Acredito que os profissionais da area da saude devem refletir um pouco mais sobre o

significado desse momento para as mées e para suas familias.
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A forma como as informagbOes sdo compreendidas tém extrema relevancia para a
aceitacdo e para a assimilacdo da doenca na vida destes. Sem falar que exerce relevante
influéncia na maneira como a mae ird aderir aos cuidados e desenvolvé-los durante o
tratamento. E necessario ficar atentos para a singularidade da experiéncia vivida e perceber
que cada familia tem uma cultura, um ambiente e crengas e que cada uma reagird de uma
maneira diferente (SWEDLUND et al., 2012; ENES, 2012).

As maes necessitam ser acolhidas, conforme relataram Angelo, Moreira e Rodrigues
(2010). Sentir-se acolhida significa que os profissionais as valorizam, e isso influencia
positivamente para proporcionar um aumento na seguranca dessas maes diante de todo o
processo de tratamento em que estara inserida a partir da elucidacdo do diagndstico. Elas
necessitam de uma relagdo com os profissionais que cuidam, ou que irdo cuidar de seus filhos,
que ultrapasse a visdo fisiopatoldgica e que considere todas as suas dificuldades e a influéncia

da doenca dos filhos na dindmica familiar.

Frequentemente, 0 médico comunica o diagndstico enfatizando o que ha de errado com a
crianca, suas impossibilidades e restricdes e os pais acabam por ficar com uma impressdo
limitada e negativa de seu filho. O ideal seria que a &nfase fosse dada as qualidades da crianca
para que, assim, auxiliasse na formagdo de uma boa imagem do filho para a mée
(RODRIGUES, 2009).

Contudo, estudos apontam que os profissionais ndo estdo sendo preparados para fornecer
o diagndstico aos pais. Este é um problema que pode estar enraizado desde a formacdo desses
profissionais, ainda nas universidades, sendo uma questdo que, até pouco tempo, era
negligenciada nos curriculos escolares (HOHER, WAGNER, 2006; RODRIGUES 2009).

Oliveira (2004), em seus estudos, evidenciou que a comunicacdo com 0 paciente é
predominantemente unidirecional e tecnicista. Assim, reafirma-se a necessidade de
profissionais com uma postura mais humanistica, que saibam fazer uma comunicacdo de
diagnostico sem gerar preconceitos ou reforcar esteredtipos sobre a condicdo da crianca. Os
profissionais precisam auxiliar os pais a compreender a natureza do problema e a desenvolver

habilidades para lidar com ele.

Estudos mostraram que os pais precisam de informaces, precisas, concisas e completas,
sem omissdes, contudo os profissionais devem ter a sensibilidade de saber o momento correto

e as palavras coerentes para fornecer essas informagdes. Os termos usados devem ser
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suficientemente compreensiveis pelos pais. Tdo importante quanto palavras e informacoes, é 0
olhar do profissional naquele momento, o contato, o fazer a mée perceber que ela é
compreendida e que o profissional ndo € o detentor soberano do saber (ENES, 2012;
MALDONADO; CANELA, 2009).

O enfermeiro, nesse contexto, pode auxiliar a mée e toda a familia a entenderem todas as
informacdes fornecidas. Promover uma maior aproximacao entre o profissional e a mée,
demonstrando a valorizacdo que este faz daquela familia. Valorizar todos os sentimentos
apresentados por ela, fornecer acolhimento emocional e seguranga para o cuidado do seu
filho.

4.2 Experienciando o cuidado ao filho portador de fibrose cistica

Se para conseguir aceitar a doenga, as mées e todos os familiares passam pela urgéncia da
realizacdo de cuidados eficazes, para compreender, assimilar a gravidade da doenca e as
transformacdes que ocorrem no seio familiar, sdo necessarios tempo e vivéncia de situacdes

concretas.

Apds o diagnostico de FC, as mées passam a vivenciar a fase de ajustamento da doenca.
Nessa fase, toda a familia passa a conviver com a patologia. Dessa forma ocorre uma
adaptacdo ao novo estilo de vida imposto pela condicdo do filho doente (PIZZIGNACCO;
MELLO; LIMA, 2011).

Novas exigéncias de cuidado, alteracfes na rotina de vida da mée e de toda a familia,
passam a fazer parte do cotidiano, promovendo a propagacdo dos efeitos da doenca

principalmente nos aspectos social, pessoal e financeiro.

A mae, referenciada em varios estudos sobre o cuidado em contexto de condicdo cronica
como a cuidadora principal da familia, se vé diante de uma nova situacao de vida, e ela, para
cumprir com aprovagao o seu papel de mée socialmente construido, altera completamente sua
vida em fungdo do cuidado do filho portador de Fibrose Cistica (SILVA et al., 2010;
ROECKER etal., 2012; NOBREGA, etal., 2012.).
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Heidegger (2009) refere que deixamos de ser humanos sem cuidado, uma vez que este é
um fendbmeno ontoldgico existencial basico. Esse fendmeno possibilita ao ser humano
vivenciar sua existéncia de forma particular, inerente a dimensdo humana. Para essas maes
exercer o cuidado do filho portador de Fibrose Cistica se torna uma tarefa permeada de

sentimentos de duvidas, de medos e de incertezas.

Cuidar é o poder sobre ser-si-mesmo, em todas as situa¢fes vivenciadas. O ser-no-mundo
se constitui essencialmente pelo cuidado, cuidado-de-si-mesmo e do ser-com-0s-outros.
Enquanto mées de portadores de Fibrose Cistica, essas vivenciam o cuidado a todo momento

em seus mundo-vida.

Ao considerar que o homem é entendido com base nas suas relacdes de seu ser-no-mundo,
a mae de filho com FC convive em seu cotidiano com diversas impossibilidades, inclusive

com as dificuldades encontradas durante o tratamento de seu filho.

Sdo contatos proximos e constantes, com enfermeiros, médicos e fisioterapeutas, varias
idas e vindas a hospitais, em meio a consultas e a inumeras interna¢fes. Duvidas em relacdo a
terapéutica, dificuldade financeira, a mudanca completa de rotina, foram dados bastante

evidentes nas falas das méaes entrevistadas.

Apds uma profunda imersdo nas narrativas das maes participantes deste estudo foi
possivel identificar duas subcategorias que compordo esta seccdo e que retratam o cuidado

efetuado pela mée durante o seu cotidiano.

4.2.1 Ser-mée vivenciando o tratamento

Apds assimilar o diagnostico, 0 momento é de reorganizacdo e de reestruturacdo familiar.
A rotina de cuidados é intensa e ocorrem frequentes internacGes, acarretando o afastamento
tanto da mée quanto do filho de suas atividades habituais (TAVARES, 2009). Nessa fase, a
mée tem a necessidade de desenvolver habilidades para lidar com a doenca e para tomar as
decisdes necessarias. No periodo de aceitacdo da doenca a mae reflete sobre a condicao de seu
filho, um “ser-no-doente-no-mundo” e mergulha em um mundo complexo, construido por

pessoas estranhas que passam a orienta-la sobre o seu novo modo de ser-no-mundo.



50

Durante as entrevistas, ficou evidente que, para as maes, viver a experiéncia de cuidar de
um filho com Fibrose Cistica tem impacto expressivo e continuo em suas vidas. Perpassa
simultaneamente ou ndo, por momentos de ansiedade, de medo e de inseguranca devido a
constancia, a progressao e a remissao dos sintomas da doenca e da terapéutica. Além de sua
relagdo com o proprio filho, ela ainda estabelece relagdo muito proxima com os familiares e

com os profissionais de saude durante o tratamento.

Heidegger (2009) afirma que o ser-ai-com é uma caracteristica fundamental do ser-ai, é
uma maneira de relacionar e de viver, ¢ 0 mesmo que estd proximo, junto, na presenca de
alguém. E viver com seus semelhantes em seu cotidiano. Afirma, ainda, que o cuidado é
caracteristica essencial desse ser. A mée, ao prestar o cuidado ao filho com FC, sofre diante
do fato de que o filho poderéa fazer uso de medicacdes pelo resto da vida. Conforme retrata a
fala a seqguir, fica perceptivel que ndo é facil para as mées lidar com essa situacao.

[...] Mas para mim, na realidade, o mais dificil foi saber que ela vai ter que

tomar o remédio (enzimas) o resto da vida. Porque eu achava que a fibrose
tinha cura e eles até agora ndo acharam a cura (E6).

[...] Eu também sofro muito com todos os medicamentos que ela tem que
tomar, todo dia tem que fazer inalacdo (E4)

A reposicdo de enzimas pancreaticas auxilia os pacientes com FC a digerirem e
absorverem melhor o alimento, uma vez que, nesses pacientes, ocorre uma obstrucdo dos
ductos pancreéaticos devido a producdo de um muco espesso. Este bloqueia a acdo que as
enzimas tem sob os alimentos no intestino, gerando uma ma digestdo e uma ma absorcao dos
mesmos, assim como uma dificuldade em ganhar peso. O estado nutricional tem papel
importante no curso clinico da doenca, pois prejuizos refletem em alteracdes significativas na
funcdo pulmonar, interferindo na sobrevida desses pacientes (OLIVEIRA; SANTQOS, 2011).

Observou-se também que varios foram os questionamentos referentes a administracéo
dessas enzimas. As duvidas sobre como administrar, sobre a quantidade correta, foram
recorrentes nas falas. O manejo com essas enzimas representava para as maes um desafio que

causava muito sofrimento.

[...] no inicio, aprender a dar as enzimas ndo foi facil, porque era pela
quantidade de alimento que ela ingeria, é que eu tinha calcular e dar a
enzima. Entdo eu ficava muito atenta, apreensiva sempre. Foi assim, ndo é
que deu trabalho e que foi desgastante, mas foi desesperador, eu tinha
medo, medo de ndo dar conta, medo de perder. Eu falava que Fibrose
cistica era um bicho com 20 pernas, quando vocé cortava uma, nascia mais
duas (E1).
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[...] E era assim essa tortura por conta dessas enzimas (E4).

[...] Para mim, era um sufoco calcular a quantidade de enzimas que ela
teria que tomar, tinha que ficar de olho em tudo que ela comia. Hoje fico
pensando, “meu Deus como eu consegui”, tinha dia que eu chorava,
chorava escondido, por medo de esta fazendo errado (E5).

[...] Nossa, foi uma época muito dificil, eu passei o0 primeiro ano de vida da

minha filha s6 chorando, eu ndo dormia direito, bem mal emocionalmente.
N&o curti o primeiro ano de vida dela, eu cuidei, mas n&o curti como toda
made curte, eu era desesperada, minha preocupacdo era cuidar, cuidar,
cuidar dela, dar as enzimas e fazer as fisioterapias que eles pediam (E8).

Ao considerarmos a doenga cronica infantil, observa-se que a mée é a fonte preferencial
dos cuidados e do manejo da terapia, 0 que pode gerar uma sobrecarga para a mesma e
estresse em toda a familia (ROECKER et al., 2012; SILVA, et al., 2010).

Em consonéncia com os dados de nosso estudo, outro trabalho realizado com maes de
criancas com cancer evidenciou que as duvidas sobre a patologia, as formas de agir e de
exercer o cuidado se mostra como componente relevante do tratamento ap6s o diagnostico
(MOREIRA; ANGELO, 2008).

[...] Em Belo Horizonte, eles me passaram uma lista. Eu olhava aquele
papel cheio de coisas que eu tinha que fazer e ficava pensando sera que eu
vou da conta? Eu pensava ‘“eu ndo vou consegui, ndo vou dar conta”, e a
minha filha era muito chorona, eu pensava que essa doenca dava muita dor
nela. Isso me deixava desesperada. [...] Tinha que fazer fisioterapia em casa
também e eu ndo sabia fazer, foi um drama. Eles me ensinaram com o bico
da mamadeira, eu fazia, mas ela tinha muito refluxo e sempre depois da
fisioterapia ela passava mal. 1sso me deixava desesperada (ES8).

Duvidas de diferentes naturezas incidem sobre o pensamento das maes. A sensa¢do de
impoténcia aparece como fator evidente responsavel pelo medo diante dos cuidados que eram

desempenhados por elas.

Essas mdes mantém constante vigilancia sobre a vida e sobre os cuidados desses filhos.
Estdo sempre atentas a tudo que possa acontecer. O menor sinal ou sintoma da doenca é
reconhecido por elas e prontamente monitorado com extrema preocupacdo (TAVARES,
2009).

[...] Sou bem preocupada assim, ndo deixo ela ter muito contato com pia de
cozinha, nem de banheiro, porque a pia tem muita bactéria (E8).

[...] Na hora de jogar as fezes dela no vaso, eu ficava olhando, e pensando
meu Deus, as fezes dela esta flutuando” sinal que ndo estava bem. A gente
sempre ficava com muito medo [...] Ela comegou a ndo ganhar peso, a gente
ficava vigiando pela tabelinha do cartdo de vacina sempre atenta, mas ela
comegou a ndo ganhar peso (E1).
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[...] Para mim é bem dificil, tanto para mim quanto por meu marido, porque
cada febre que ele tem, é complicado fica todo mundo apavorado (E2).

Muitas maes fazem do cuidado & doenca o seu dia-a-dia. E a preocupacao é tanta que
muitas vezes passam noites em claro observando o sono do filho, cuidando, imaginando o que
pode acontecer com ele.

[...] eu ndo durmo mais, durmo com um olho aberto outro fechado (risos).
N&o deixo ele dormir no berco sozinho, pois eu tenho medo de acontecer

alguma coisa de noite com ele e eu ndo vé. Ai, ele dorme no meio de mim e
do meu marido (E2)

[...] E muito dificil, sabe? Eu tive noites de eu passar chorando em volta do
berco dele. Porque eu achava assim que ele podia morrer a qualquer
instante (E3).

[...] fico muito preocupada com ela por causa da alimentagdo, ela nédo
come de jeito nenhum, tem até uma ostomia para ver se ele engorda, mas ela
n&o come nada. E sofrido toda noite eu tenho que colocar a dieta dela pela
sonda, ela tem ostomia desde o 6 anos de idade, mas fico preocupada de
perder a hora e deixar passar do tempo de colocar a dieta. Acordo varias
vezes durante a madrugada para ver se esta tudo bem com ela e se 0 equipo
ndo entupiu porque ai eu tenho que passar agua (E5).

O cuidar de um membro da familia que amamos néo significa trabalho apenas durante o
dia, mas pode requerer um tempo de observacao e cuidado durante o periodo noturno. Estudos
tém demonstrado que o “cuidar” pode ter um impacto profundo na qualidade e no tempo de
sono dos cuidadores de pessoas com doenca cronica, o que pode levar a um resultado
negativo na saude fisica e emocional destes (MELTZER; MINDELL, 2006).

Normalmente, o sono é interrompido ou por tarefas de cuidados a serem cumpridas
durante a noite, por sons de aparelhos usados pelos filhos, por preocupacfes, ou ainda por
estresse que pode gerar a falta de sono. Com isso, estudos demonstram taxas mais
significantes de depressédo e de ansiedade em pais de criangas em condic¢do crénica quando
estes sdo comparados com pais de criancas saudaveis (MELTZER; MINDELL, 2006,
PELEGRINO et al., 2010; KASHIKAR-ZUCK et al., 2008).

Acompanhar o tratamento do filho ndo é uma tarefa facil. As mées experienciam
situacdes de estresse e de anguUstia, de ansiedade e de dor. Vérias sdo as modificacbes que
ocorrem no seio familiar para que a mée consiga acompanhar de perto o tratamento e as
inimeras hospitalizacGes a que esses filhos podem ser submetidos (SILVEIRA; ANGELO;
MARTINS, 2008).
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Presenciam a realizagdo de procedimentos, muitas vezes, invasivos e dolorosos para o
filho, o que gera uma sensacgdo de intensa impoténcia, ja que ndo podem aliviar o sofrimento
do filho naquele momento (SILVEIRA; ANGELO; MARTINS, 2008).

Pelas falas a seguir, observamos que as maes apresentam um intenso sofrimento diante
dos momentos de hospitalizacdo dos filhos:
[...] Ela ficou internada, 20 dias, um ‘“‘toquinho de gente’ no baldo de

oxigénio. Eu praticamente morei no hospital esses dias. Meu marido vinha e
voltava, ele ainda estudava, foi uma época muito dificil da minha vida (E1).

[...] Meu Deus, néo foi facil vé ele todo cheio de fio, com veia pegada na
perna, e ainda com todas aquelas criangas ali também doente (E2).

[...] Na hora gue eu vi aquele tanto de fio, 0 oxigénio e sonda, eu entrei em
desespero porque eu nunca tinha visto isso ha minha vida, na hora que eu vi
o meu filho cheio de sonda, cheio de fio para tudo quanto € lado eu queria
morrer (E4).

O portador de Fibrose Cistica passa por recorrentes internacfes ao longo do tratamento.
A necessidade de hospitalizacdo coloca o ser-mde em contato com um mundo até entdo
desconhecido por ela, o que, muitas vezes, demanda o desenvolvimento de habilidades e de
adaptacdo para essa nova realidade de sua vida. Ao ingressar no mundo do hospital, mundo
onde perdas se sucedem, onde o sofrimento e a dor sdo constantes causam uma

desestruturacéo do ser.

O sofrimento fisico da crianca causado por procedimentos terapéuticos durante a
hospitalizacdo é o principal fator que impacta a familia durante essa fase, uma vez que os
familiares, mais enfaticamente a mae, interpretam tais procedimentos como assustadores,
agressivos e dolorosos. Dessa forma, a hospitalizacdo infantil requer da familia como um
todo habilidades para conviver com os protocolos e com as rotinas dos hospitais e,
simultaneamente, desenvolver estratégias para tolerar o sofrimento tanto da crianca quanto da
familia (OTHERO; CARLO, 2006; SILVEIRA; ANGELO; MARTINS, 2008; ALMEIDA et
al., 2006).

Em estudo realizado por Silva et al., (2010) com mées de criangas com doenga cronica,
evidenciou-se que, ao serem questionadas sobre os seus sentimentos durante a hospitalizacdo
de seus filhos, relataram que elas sofrem diante da dor dos filhos submetidos a todos os
procedimentos, contudo alegam ser um processo inevitavel e necessario para a melhora da

crianca.
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Assim, reafirma-se a necessidade de maior sensibilidade por parte dos profissionais que
assistem a essas criancas e a suas familias, uma vez que a sobrecarga emocional pode
manifestar-se de modo silencioso exigindo uma escuta sensivel e uma atencao especial a essas

maes.

Outro fator bastante presente nas falas das mées é a dificuldade de realizar o tratamento
muito distante do domicilio. Conforme relatado anteriormente, todas as maes entrevistadas
sdo da regido do Sul de Minas Gerais e 0 acompanhamento dos filhos portadores de FC é
realizado na capital do Estado. Dessa forma, todas as maes estédo a mais de 300 km do centro
de referéncia de tratamento (NUPAD-Belo Horizonte), e para elas, essa distancia representa
um sério problema.

[...] Tem uma coisa que as vezes eu acho muito ruim, por exemplo, eu queria
gue o tratamento dela fosse feito aqui na minha cidade, porque ir para BH é
muito dificil, tenho que sair de madrugada umas 2 horas da manha e chego
4 umas 10 horas da manhd, entdo é uma viagem cansativa, as vezes eles
ndo tém carro adequado para levar a gente, e ai tem que ir em uma

ambulancia, tem que ficar deitado esse tempo todo da viagem; ir e voltar
deitado (ES6).

[...] Outra coisa que me preocupa e eu ndo gosto de fazer é essa idas e
vindas para Belo Horizonte, e olha que eu ainda vou de carro préprio e meu
marido e meu pai ou minha mée vao comigo, mas mesmo assim, é muito
ruim, e muito longe, eu queria muito que descentralizasse isso e pudéssemos
tratar aqui na minha cidade, eu ia sofrer bem menos (E8).

Essas viagens promovem nas mdes um desgaste emocional e fisico evidenciado pelo
tempo que gastam para chegar a Belo Horizonte e pelas condigdes em que ocorre a viagem Os
nossos achados estdo em consonancia com estudo realizado por Tavares; Carvalho; Pelloso
(2010) em que mdes de cidades do Parana também relataram as dificuldades em continuar o
tratamento por este ter que ser realizado a mais de 400 km de casa. Alegando que ndo havia
profissionais capacitados para cuidar de seus filhos nas cidades onde moravam, reafirmavam
0 cansaco diante da distancia e da rotina de viagens. Em nosso estudo, a maioria das mées
viajavam para Belo Horizonte pelo menos a cada trés meses para 0 acompanhamento de seus
filhos.

Diante das dificuldades enfrentadas durante a doenga, muitas vezes essas maes recorrem
a varios pontos de apoio, entre eles, a familia, a Associacdo Mineira de Mucovicidose
(AMAM) e praticas espirituais. Cada mée desenvolve e busca por estratégias para enfrentar a
situacdo. A familia € a principal unidade de apoio dessas mées durante a doenca.
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[...] entdo minha avé trouxe um médico da cidade dela. Gragas Deus a
nossa familia sempre foi muito unida, isso me ajudou muito (E1).

[...] Meu marido é que sempre me ajuda, ele & muito carinhoso com ele
também, as vezes ele pega, da banho leva para passear, me ajuda muito
(E2).

[...] Minha mée, que é avl deles, é que sempre me ajuda. Meu marido
também é muito bom para mim (E4).

Sendo a familia a principal referéncia de amor incondicional, carinho e confianga, as

mées a todo tempo a mencionam como norte e apoio durante a jornada do tratamento.

A doenca do filho passa a ser uma doenga da familia. Os lagcos que unem seus membros
fazem com que esses desenvolvam estratégias de enfrentamento individuais e coletivas, no
intuito de superar as dificuldades impostas pela doenca em suas vidas. O enfrentamento esta
relacionado a condutas que visem resultados positivos tomados pelas pessoas para lidar com
determinada situacédo especifica (TAVARES, 2009).

A AMAM ¢ outro ponto de apoio dessas mdes no estado de Minas Gerais. Essa
associacao foi criada em 1982 por um grupo de médicos do hospital das clinicas da
Universidade Federal de Minas Gerais, com o intuito de promover a divulgacdo da FC,
envolver as familias dos portadores e lutar por uma melhoria no tratamento dos pacientes. E
composta, atualmente, por portadores de FC e amigos, além de profissionais da area da saude
que trabalham em carater voluntario. Em conjunto com o Ministério Publico, alcancou em
2002 a garantia do tratamento adequado, que consiste em fornecimento de varios
medicamentos de alto custo, em diagnostico precoce, em estruturacdo e em ampliacdo dos

centros de atendimento especializados (AMAM, 2013).

Por meio da AMAM, as familias dos portadores de FC recebem orienta¢cdes sobre como
agir em determinadas situacOes, recebem materiais e equipamentos para o tratamento, e é
verdadeiramente um apoio para essas familias, conforme observado pelas falas.

[...] Quando faltou medicamento e ficou muito tempo sem, eu liguei para
AMAM para eles me falarem o que eu tinha que fazer, e eles me mandaram

eu fazer um boletim de ocorréncia. Nossa, a AMAM, é muito boa, eles nos
ajudam em tudo que precisamos (E4).

[...] Eu tinha uma bomba de infusdo e era 6tima, qualquer coisa ela apitava,
era |4 da associagdo (AMAM). Nossa, como o pessoal de 14 tem me ajudado
todos esses anos. Tudo é de 14 até o equipo, tudo, o leite, tudo é de la (E5).

O apoio social oferecido por essas associa¢fes contribui para estimular nos individuos

doentes e em suas familias a sensagdo de controle da doenca, de ter voz ativa. Esse apoio
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constitui um processo de interagio dos ser-ai-no-mundo-com seus semelhantes. E considerado
pelos individuos participantes como um suporte emocional, oferecendo apoio psicolégico,
informativo e instrumental (LUZ; CARVALHO; SILVA, 2011).

A AMAM também é o local de encontros das maes que vivenciam situacdo semelhante,
contudo os encontros séo esporadicos e estas revelam sentir falta de compartilhar com outras
maées a situagao que cada uma vive.

[...] Eu gostaria de ter conhecido mées que eu pudesse contar, que tivesse

filhos iguais a minha, e que eu pudesse conversar, principalmente gostaria
de ter conhecido mées que tivesse filhos mais velhos que a minha (E1).

[..] As vezes, sinto falta de conversar com outras maes que passem pelo
mesmo problema que eu, pois eu ndo conhego ninguém aqui, sé quando eu
vou em Belo Horizonte. Sinto que isso ia ajudar a eu ser mais otimista, e eu
ia poder conversar com ela sobre tudo gue eu passo com meu filho (E3).

Favorecer o contato com outras pessoas que passam pelo mesmo problema pode auxiliar
na adaptacio e ajudar no enfrentamento. E importante ampliar a rede de apoio dessas maes,
pois, a0 conhecerem pessoas que vivenciam 0 mesmo problema, se favorece a troca de
informacdes e de experiéncias. Assim, percebem que ndo sdo Unicas a experienciarem aquela
mesma realidade e acabam criando lagos de amizades e dividindo os sentimentos
(TAVARES; CARVALHO; PELLOSO, 2010; GUIMARES, et al., 2009).

A busca pela forca e pela ajuda em Deus é presenca constante das falas dos sujeitos de

pesquisa.

[...] Eu pensava, ai, meu Deus, me ajuda a dar tudo certo. Eu sempre
acreditei muito em Deus. Fizemos muitas oragdes. Pensamento positivo
sempre (E1).

[...] ele come de tudo, gracas a Deus ele esta indo bem (E3).

[...] tinha hora que a saturacéo dele ia 1 pra 70 no bal&o de oxigénio, e o
coracdo dele disparava de uma vez. Nossa, eu chorava tanto, mas tanto, eu
pedia tanto a Deus para ndo acontecer nada (E4).

[...] Entdo, no comeco, foi muito dificil para mim, ndo vou mentir, que foi
dificil, eu achei que ndo ia dar conta de cuidar dela, nesse ponto eu
falei: “Oh, meu Deus! minha for¢ca tem que ser o Senhor” (E6).

[...] Mas eu tenho fé que ela ndo vai ter nada, como cristd mesmo, que
tenho fé em Deus, eu acredito que minha filha est& curada (E7).

[...] Acho que, para conseguir superar tudo, foi Deus mesmo, porque é ele
que me dé forga, tranquilidade e me traz paz, tem que ter muita fé, porque
deus é o melhor médico (ES8).
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O desejo de recuperacao é demonstrado pela busca de apoio na dimensdo espiritual. Ter
fé e acreditar em Deus é indispensavel para se adquirir for¢ca para a dificil convivéncia com a
doenca e para enfrentar a realidade (COSTA, et al., 2010).

Essa busca, quando presente em momentos de angustias, remete a um poder supremo,
aquele que tudo pode. Assim, a religido buscada como suporte social se coloca como uma
concepcao apreendida no ambito familiar e social. Dessa forma, a que doutrina se pertence
n&o importa, mas, sim, o suporte que a espiritualidade possibilita (MUNIZ, 2008).

A religido contribui para uma interpretacdo da doenca que se apresenta a mae. Mais do
que relacionar a doencga a uma causa especifica, ela possibilita uma reorganizacao dos estados
de desordem e de sofrimento vivenciados. Auxilia a ter uma visao otimista da situacdo e uma
esperanca de um futuro melhor. Faz com que as maes acreditem que a doenca é um obstaculo

e que este pode ser transposto com sucesso (PIZZIGNACCO, 2008).

Com a vivéncia do dia-a-dia no mundo circundante, o ser-ai promove a adaptacdo das
dificuldades impostas e, aos poucos, vai estabelecendo consigo mesmo as significagcdes de

suas experiéncias.

Desvelar o mundo vivido dessas mées diante do diagnostico e do tratamento da FC €
compreender como essas vivenciam o mundo bioldgico, fisico e suas relagdes de ser-com no
ambiente social, em seu proprio mundo. Cuidar, apoiar e auxiliar a mae que experiéncia o
cuidado de seu filho com fibrose cistica, percebo como parte fundamental e integrante da
enfermagem, pois o cuidar do ser, o cuidado da pessoa que vivencia uma situacao de doenca,
revela de fato o sentido da propria existéncia da enfermagem. E pelo cuidado ao ser que ela se
projeta e mantém como profissdo. E no cuidar que a enfermagem se cria e se recria, se fixa e

se estabelece, pois o cuidado é a sua esséncia.

4.2.2 A alteracdo do seu mundo-vida e da dinamica familiar

[...] A gente muda a rotina da vida da gente de uma hora para outra, as
vezes ela mim chama e eu deixo de fazer o que eu estou fazendo para assistir
TV porque ela n&o quer ficar sozinha (E6).

Durante a analise dos depoimentos, ficou evidente que as maes, para estabelecer um

cuidado mais efetivo e proximo de seu filho, decidem renunciar ao emprego para ocupar-se
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por completo dos cuidados ao filho. Observou-se também que o pai possui um papel muitas
vezes de provedor da familia e que esses trabalham ainda mais para suprir a falta da renda da
mé&e no orgcamento familiar. Avos, tios e irmaos estdo sempre por perto na hora do cuidado do
ente que possui FC. Muitas vezes, foi necessario as avls se deslocarem de suas casas para
irem ficar um tempo com o neto para auxilio nos cuidados. Os irmdos mais velhos ou ndo,

estavam sempre envolvidos ajudando de uma forma ou de outra a cuidar do irméo doente.

Daquelas familias que possuem filhos com doenca crénica, é perceptivel a alteracdo em
seu estilo de vida. Ocorrem mudancas em sua dinamica, interrompendo esquemas educativos
e alterando até mesmo as relagdes afetivas dentro da mesma (GONDIM; CARVALHO,
2012). Nesse cenario, as maes sdo 0s atores principais, e de alguma forma, sempre acabam se
doando mais para o cuidado dos filhos e da casa e assim abrem ma&o, muitas vezes, de

aspectos relacionados a sua vida pessoal.

Hé& casos de postura de abnegacdo, uma necessidade de dedicacdo plena e constante de
cuidado ao filho, deixando em segundo plano a preocupacdo consigo mesmas e com 0
sofrimento vivenciado por elas (ALMEIDA, et al., 2006; COSTA, et al., 2010).

[...] Desde o diagndstico, a nossa vida é em funcéo dele. Eu tive que parar
de trabalhar na época para poder cuidar dele. Tudo que fago é para ele
(E2).

[...] Minha vida passou a girar em torno dele, quando ele nasceu eu parei
de trabalhar [...] eu achava que eu ndo podia largar ele para nada, que
teria que ficar em cima dele para tudo (E4).

[...] Teve uma época que gente tentou colocar ela na creche s que a creche
ndo dava as enzimas, foi onde a gente foi vé que ela estava abaixo do peso,
uma crianga com um ano, pesar seis quilos ndo podia. Foi onde a gente
descobriu que ela ndo tomava os remédios na creche. Ai resolvi de vez parar
de trabalhar [...] Eu sair de um servico que ganhava super bem, mas eu tive
gue largar mesmo para cuidar da salde dela. (E6).

[...] H& 10 meses, eu arrumei um emprego, s6 que nao pude ficar porque eu
percebi que estava deixando meus filhos muito sozinhos e que eles estavam
precisando de mim, estavam ficando separados, os dois irmdos. Entdo
resolvi sair do emprego. Ela (a filha portadora de FC) sempre comeu muito
bem e nessa época que eu estava trabalhando ela comegou a ficar magrinha
(E7).

Em estudo realizado por Guimaraes et al., (2009), evidenciou-se que uma das mudancas
significativas que ocorrem no seio da familia que possui membro portador de doenca crénica
refere-se ao trabalho que as maes exercem fora de seu domicilio. A mulher muitas vezes

divide os papéis de mae e trabalhadora e, no contexto de doenca do filho, o instinto maternal
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acaba se revelando com maior intensidade, o que faz com que as mdes passem a se dedicar

prioritariamente ao filho doente.

Contudo observa-se nas falas das mdes que nem sempre isso € agradavel a elas, pois
muitas vezes essas mulheres estdo acostumadas com a independéncia e se sentem
constrangidas de pedir dinheiro ao marido para fazer suas coisas pessoais.

[...] Eu nem trabalho fora para poder cuidar dela, as vezes sinto falta, viu, de

ter o meu dinheiro, de comprar as minhas préprias coisas, mas fazer o qué, é
avida (E5).

[...] Eu trabalhava, mas eu parei para ficar cuidando dela, mas foi muito
dificil para mim. Eu sempre tive 0 meu dinheiro, desde os 16 anos e de uma
hora para outra precisar pedir dinheiro para o marido para comprar tudo, foi
barra. Mas eu sabia que era para o bem da minha filha, foi barra para
acostumar a ficar s6 em casa, levou muito tempo para eu acostumar com a
ideia (E8).

Os nossos achados corroboram com Kortchamar (2011), ao estudar a vivéncia de maes
com filhos portadores de Sindrome de Down, também uma doenca crbnica, observou que as
mulheres possuem necessidade de trabalhar, tanto para auxiliar na composicdo da renda
familiar e equilibrar o orgamento como também por o trabalho oferecer uma possibilidade de

satisfacdo pessoal e por fazer parte da constituicdo de sua identidade.

Segundo Baptista et al.,(2012), as mudancas ocorridas na vida dos cuidadores, no caso do
nosso estudo, as mées, afetam os sentimentos vivenciados por elas na cotidianidade do seu
mundo-vida. Observa-se a tendéncia de se distanciar da vida sociofamiliar a medida que a

doenca progride.

Assim como em estudo realizado por Silva et al., (2010), evidenciou-se em nosso estudo
que a mae fica preocupada, quando ndo pode estar préximo do filho doente o tempo todo,
devido o seu trabalho. Além disso, manifesta-se apreensiva em relagdo ao cuidado com o0s

outros filhos, que também precisam de atencdo, e com os afazeres do lar.

[...] Eu n&o trabalho em paz. Eu tive que voltar ele para creche, ai eu fico
sempre preocupada se ele ndo esta fazendo nada que ele ndo possa fazer, se
as professoras estao de olho nele (E2).

[...] Mas mesmo agora trabalhando, eu fico com a minha cabega aqui em
casa, sem saber se ele esta comendo bem, se esté fazendo a fisioterapia. Sem
falar que tem os outros dois filhos, que também precisam de cuidado e
atencdo. Minha casa fica uma bagunca quando estou trabalhando, vocé
pode perceber (E4).



60

[...] Além de ficar preocupada com elas por causa desse tanto de viagens,
fico preocupada com o meu outro filho que sempre fica aqui sozinho (E5).

Como j& observado nas falas anteriores, muitas maes desistem do emprego para se
dedicarem aos cuidados do filho, contudo isso também pode gerar conflito, uma vez que é
uma renda a menos no or¢camento da casa, e 0S gastos com essas criangas quase sempre saem

muito altos.

Ao considerar gue o tratamento de uma doenga cronica, como a Fibrose Cistica, requer
diversas internacBes e acompanhamento continuo, seu convivio exige da mae e de toda a
familia mais do que disponibilidade de tempo, uma vez que demanda dedicac&o, reorientagdo
das financas e reorganizacao das tarefas de cada membro. As dificuldades financeiras surgem
e, por vezes, causam transtorno dentro do seio familiar, 0 que pode gerar ainda mais
sofrimento (SILVA et al., 2010).

[..] E nessa época tinha comprar dblar e comprar as enzimas e 0S
antibiéticos, que eram muitos caros, a gente fazia vaquinha no trabalho
para comprar, a familia ajudava. Durante os 3 ou 4 anos, a doenga deu uma
estabilizada, mas o sufoco financeiro esteve presente durante 0s primeiros

anos. A gente ndo tinha dinheiro para comprar os medicamentos que eram
muito caros. Nossa! ficamos uns 3 ou 4 anos com cheque no vermelho(E1) .

[...] Depois de um tempo, eu tive que voltar a trabalhar para ajudar o meu
marido, porque ele toma muito remédio e nem todos os remédios consigo de
graca, e eles sdo caros. Tive que acertar tudo que tinha de direitos, tirarem
o fundo de garantia e seguro desemprego (E2).

[...] Teve uma época que meu marido ficou desempregado mais de um ano,
entdo eu tive que sair para trabalhar e ajudar, por mais que ele fizesse os
bicos dele, a gente tinha muito gasto com ela, porque quando ela era
pequenininha eu tinha muito mais gasto que agora. Ainda tenho, mas néo
igual eu tinha anos atras. Chegamos a passar fome, ndo vou mentir,
chegamos a passar fome, cheguei um dia de ndo ter a comida de colocar em
casa ho prato para elas comerem (E6).

O contexto de cuidado e tratamento do filho com FC envolve a maioria dos membros da
familia e esses passam por uma redistribuicdo dos seus papéis dentro do ndcleo familiar. Em
todas as familias o pai permanece como provedor familiar, ressaltando-se como ainda é forte
esse modelo e os papéis de género em nossa sociedade (BARBOSA; BALIEIRO;
PETTENGILL, 2012).

Na tentativa de ajudar tanto a mée quanto o filho, o pai, representando o papel de
provedor da familia, estimula a mée a ficar em casa e a se dedicar apenas ao cuidado do filho
doente e das tarefas do lar.
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[...] Optamos por eu néo trabalhar fora, ficar em casa cuidando dela, para
tomar conta mesmo, meu marido dizia “‘ndo, eu trabalho, viro dia e noite, mas
eu vou dar conta e vocé fica em casa e cuida dela direitinho”. Dona de casa,
dona do marido, dona de filho, dona de tudo, mas tudo foi muito gostoso
cuidar (E1).

A figura do pai, na maioria das entrevistas, foi representada por ser o apoio financeiro da
familia. Em muitas entrevistas, ele também desenvolvia o papel de pai carinhoso, atencioso
que auxiliava nos cuidados do filho doente; ja em outras falas, o pai nunca antes havia
auxiliado, nem ao menos na troca de uma fralda da filha.

[...] O meu marido ndo é muito de colocar a mdo na massa nao, viu; ele é

um excelente marido, ndo deixa faltar nada para gente, mas ele nunca
trocou uma fralda dela (E8).

[..] O pai dela é muito apegado, se ela tiver uma febre, ele fica louco,
sempre foi assim desde quando eu estava gravida até hoje ele sempre
participou em tudo, ele é um pai muito atencioso, ainda mais com ela, ele
ama ela de paixéo (ES6).

A participagdo do pai no cuidado ao filho doente representa para a mde uma atitude de
cumplicidade e é fato fundamental para o equilibrio emocional dessas maes. Elas se sentem
podendo compartilhar a experiéncia e decidir em conjunto questdes referentes ao filho.
Percebe-se no pai um companheiro e sua companhia configura uma chance de superar 0s
conflitos gerados pela doenca do filho (BARBOSA; CHAUD; GOMES, 2008).

Observa-se uma reorganizacdo da rotina de vida dessa familia inserindo novos
personagens e aproximando ainda mais alguns membros. O pai, a irmé e a sogra sdo pessoas
bastante presentes nas falas das médes como apoio durante as fases dificeis e que por vezes,

assumem papéis antes nao desempenhados por eles.

[...] Com a chegada da fibrose cistica, trouxe mais unido, companheirismo e
amizade dentro da minha familia (E1).

[..] Irm& mais velha dela que me ajudava, arrumava ela para ir para
escola, e colocava na vam escolar [...] Minha mae me ajuda muito também.
Ela é uma avé muito atenciosa, uma avd muito amorosa também, o que a
gente precisa, ela sempre ajuda, a gente pode contar com ela para tudo.
Teve uma época que ela até veio morar aqui em casa porque eu tava
trabalhando, e ela era quem cuidava de tudo das meninas [...] Tivemos
épocas dificeis, teve época de ficar eu o pai dela e a irmdo, todo mundo
cuidando dela, todo mundo parava de fazer as suas coisas para fazer e ficar
com ela (E6).

[...] Minha mé&e teve que vim ficar comigo os primeiros 6 meses de vida
dela, pois eu néo tinha coragem de deixar minha filha sozinha nem um
minuto, até para eu ir no banheiro tinha que ter alguém para ficar perto, ai
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minha mae veio para casa e ficou comigo durante um bom tempo, me
ajudando (E8).

O modo de ser da mée e da familia é alterado, mostrando-se inicialmente vulnerével
diante das mudancas nas atividades cotidianas e, em outros momentos, reorganiza-se e se
dispdem as alteracGes que poderdo vir a ocorrer (BARBOSA; CHAUD; GOMES, 2008). Com
0 tempo, a made, com o apoio da familia, passa a se sentir segura e comeca a desenvolver
meios proprios para lidar com a situacdo de doenga do filho. Dessa forma, a doenca vai se
incorporando a dindmica de vida da mée e da familia, de modo que as rotinas de cuidado e
tratamento passam a ser vistas e vivenciadas como algo normal.

[...] Hoje esta muito tranquilo, porque hoje, se falar em fibrose cistica, é
uma coisa apavorante, sim, mas ja sabemos que tem muito recurso (E1).

[...] Depois, eu fui ndo acostumando, mas aprendendo. [...] Eu ainda ndo me
acostumei, mas eu vou vivendo e convivendo, fico feliz por ver ele assim,
fazendo arte, aprontando. Acho que as coisas ja estdo normais (E2).

[...] Entdo, a gente foi aprendendo a conviver com a doenca. Facil ndo é,
sabe? Porque exige muitos cuidados (E3).

[...] Mas hoje a doenca j& faz parte da minha vida, da convivéncia com
minha familia e meus filhos. A enzima ja virou igual 4gua, todo mundo sabe
gue ele ndo pode comer sem tomar as enzimas. Ja faz parte do cotidiano. A
gente vé ele da mesma maneira que uma crianca gque tem que tomar uma
vitamina, vamos dizer assim, hoje em dia ele € uma crianca normal (E4).

[...] Mas no geral, tudo isso ja ficou normal, ja virou uma rotina (E5).

Apesar das mudancas na dindmica familiar, muitas maes de portadores de FC consideram
ter uma vida normal. Esse fendbmeno é conhecido como normalizagdo (PIZZIGNACCO,
2008). A normalizacdo também foi identificada por Badlan (2006) em jovens portadores de
FC, em estudo que desvelava a experiéncia destes com a doenca. No presente estudo,
observou-se que esses jovens buscavam manter suas vidas 0 mais proximo do normal
possivel. Para eles, a normalizagdo néo era nada fora do seu cotidiano, uma vez que ja haviam

nascido com a fibrose cistica e s conheciam essa maneira de ver e de viver a vida.

O portador de uma condi¢do crbnica convive diariamente com seus sinais, sintomas e
limitacbes e, geralmente, busca aceitd-la e viver de maneira mais harmoniosa possivel.
Aceitar a doenga significa aprender a lidar com o que lhe é imposto, mesmo que seja
doloroso, contudo o ser humano possui a habilidade de se manter sempre aberto para o futuro
e admitir novas possibilidades. Assim, a normalizacdo é entendida como a possibilidade de
alteracdo, de mudangas, de elaboracdo de novas normas provenientes de outros conceitos de
salde (SOUZA; LIMA, 2007).
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Ter a percepcdo de uma vida normal ou saudavel converge com a percepcdo que cada
individuo tem da propria vida. Ser saudavel é ser capaz de incorporar novas normas de salde
para sua vida. E ser ativo, mesmo tendo que conviver com uma condigio cronica; é saber lidar

com os desafios por meio da superacdo das situacdes adversas (SOUZA; LIMA, 2007).

Como vimos em casos de doencas cronicas, a rotina de vida das mées sofrem profundas
alteracOes. A troca de papéis é comum dentro dessas familias e a compreensao desses papéis
deve ser analisada e avaliada para o melhor entendimento da dindmica familiar. O enfermeiro
exerce papel importante nesse processo, cabendo a ele promover acolhimento e auxiliar a mée

a desenvolver estratégias para superar 0s momentos criticos da doenca.

4.3 Diante do futuro do filho: entre a angustia e a esperanca

Durante a fase de andlise dos depoimentos, ficou evidente o temor que essas maes
apresentam em relacdo ao futuro dos filhos. Os sentimentos observados estavam em sua
maioria relacionados a expectativa de cura ou ao desenvolvimento saudavel, ao casamento,
aos estudos e ao crescimento profissional; principalmente, ressaltava-se 0 medo e a angustia

diante da possibilidade da perda para a morte.

A incerteza do futuro causa estranhamento a todos que possuem ou convivem com ente
portador de doenga cronica. Em estudo com mées de filhos portadores de paralisia cerebral,
Gondim; Carvalho (2012) referem-se sobre a teoria da incerteza produzida por uma
enfermeira norte-americana em 1981. Essa teoria trata de anseios e de ddvidas dos proprios

individuos doentes ou dos cuidadores e pais de criancas doentes.

Nesse contexto, a incerteza que surge devido a doenca, é um estado cognitivo, e nessa
situacdo os individuos envolvidos desenvolvem recursos para se adaptarem. Tal teoria
também refere que a imprevisibilidade é concernente a falta de habilidade em fazer as
previsdes diarias ou futuras a respeito da sintomatologia da doenca. Referem, ainda, em seus
achados, que as incertezas das maes ante a nova condicao foram identificadas como situacoes
geradoras de estresse, uma vez que seus conceitos a respeito do futuro, ainda séo incertos,

dificultando elaboragéo de planos.
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A incerteza surge quando o ser ndo pode estruturar ou organizar adequadamente as
sensacOes impostas pela enfermidade (GONDIM; CARVALHO, 2012).

[...] O futuro me traz muita inseguranca, eu queria poder ver o futuro da

minha filha, poder prever como vai ser, se ela vai conseguir ter filhos, como

vai ser a adolescéncia dela. Se eu vou ter mais trabalho ou ndo. Como sera
avida dela (ES8).

Diante de uma doenca cronica, a mae vive o cotidiano na incerteza do dia de amanha.
Viver significa celebrar o estar-no-mundo-com-o-outro saudavel, e desenvolver suas
habilidades como ser-no-mundo. A doenca remete a dimensdo existencial, e € um elemento
natural, contudo, quando se faz presente na vida, torna-se um elemento desestruturador e
responsavel pelo sofrimento e pela dor que o ser passa a vivenciar. A doenca representa uma

ameaca a existéncia do ser, uma agressao a sua corporeidade (MOTA, 1997).

O medo diante da morte passa a fazer parte da vida da familia, e surge como uma
possibilidade concreta, podendo ocorrer a qualquer momento.

[...] eu sofria muito, parecia que eu ia perdé-la a qualquer momento, como
se a vida dela tivesse por um fio (E1).

[...] Nessa época, eu ndo conseguia comer nada. E eu falei que sé ia comer
guando o médico falasse que meu filho ndo ia morrer (E2).

[...] As vezes, meu filho esta dormindo, eu olho nele e falo assim: meu Deus,
sera que eu vou ficar mais quanto tempo junto dele, ndo leva ele embora
cedo, meu Pai (E3).

Um dos medos mais significativos do ser quando se estad enfrentando uma doenca com
possibilidade de morte eminente é o fato de talvez poder ser pego de surpresa e se perceber
langado rumo ao desconhecido. Contudo, essa facticidade acompanha o ser durante toda sua
existéncia, ficando exacerbada diante da experiéncia de uma enfermidade potencialmente
fatal. Assim, apesar de todo ser humano ter a certeza da morte, muitos apenas passam a
vivenciar a certeza da finitude quando se veem diante de uma situagdo critica. Dessa forma,
ele passa a refletir sobre a necessidade do ser-ai buscar o sentido existencial deste chegar-ao-
fim. Assim, isso representa algo bastante assustador para as mdes e para toda a familia. De
maneira explicita ou velada, a sombra da morte paira sobre os familiares (AMBROSIO;
SANTOS, 2011).

[...] Eu tinha muito medo, eu chorava com temor de que a minha préxima
filha tivesse a mesma doenca e também morresse (E1).

[...] Durante toda a doenga, mesmo vendo ele bem, eu sempre tive muito
medo dele morrer, ndo gosto nem de falar essa palavra (E2).
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[...] O meu maior medo era que ele morresse (E4).

[...] Eu fico com muito medo de perdé-la, pois muita coisa que ela tem que
fazer ela ndo faz (ES).

Heidegger (2009) afirma que a morte € um elemento da existéncia, que 0 homem é um
ser para a morte. Companheira invisivel, o pensamento de morte ronda a existéncia da mae. A
angustia do ser diante da morte representa a possibilidade da finitude de seu ser-no-mundo e
de seus entes queridos.

[...] Até um tempo atras eu pensava que a qualquer momento, que qualquer
momento eu podia acordar e ver meu filho morto, isso me agoniava (E2).

Em estudo realizado com mées de filhos portadores de doenca cronica em Joédo Pessoa,
na Paraiba, observou-se que a morte e o luto sdo temas que as mées preferem ndo abordar,
mas que por estar sempre diante da inquietacdo e da davida que a doenca crbnica suscita,
percebem ser possivel a concretizagdo da morte e isso assusta e desequilibra suas vidas
(NOBREGA et al., 2012).

Conviver com a fibrose cistica faz com que as mées experienciem o limite do viver e do
morrer, € 0 morrer torna-se bastante palpavel diante das inUmeras crises e internaces que seu
filho vivencia enquanto doente. Assim, vive-se em uma linha ténue operando entre a finitude
e a esperanca de vida depositada na proposta terapéutica prescrita para a condicao crénica do
filho.

[...] Eu cuido muito dela para ela ter um futuro normal, acredito que ela vai
ser uma Gtima pessoa, espero que ela viva (E6).

[...] Eu faco de tudo para ela ter um futuro normal, ensino ela a tomar as
enzimas sozinhas, estimulo a fazer academia, correr, cuido de tudo (E1).

Percebe-se que as mdes relacionam as atitudes do presente, como o ato de cuidar efetivo
no hoje, com as do futuro, como se quisessem receber como resposta do futuro a melhora do

filho devido ao zelo prestado por elas no presente.

Como ainda ndo ha a cura para a Fibrose Cistica, as mées inserem no futuro a expectativa
de uma vida dentro dos padrdes normais com profundo desejo de cura dos filhos, baseando-se
principalmente em todos os recursos para a estabilidade da doenga existentes atualmente no
mercado (DAVIS, 2006).

Além da cura, as mées esperam que os filhos com Fibrose Cistica tenham o crescimento e

o0 desenvolvimento esperado em cada fase da vida. Anseiam que eles passem pela fase da
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infancia, da adolescéncia e cheguem até a fase adulta, como qualquer outra pessoa. Gostariam
que eles estudassem, tivessem uma profissdo, uma familia, uma vida normal como qualquer
outro individuo. Possuem expectativas e sonhos préprios de toda mae (TAVARES, 2009).

[...] Hoje em dia, o0 que mais me preocupa é o futuro dele nao poder ter um

filho quando ele crescer sabe, isso me preocupa. Mas ele vai crescer se
Deus quiser, e vai estudar, ganhar dinheiro, levar uma vida normal (E4).

[...] Gostaria muito de vé-la estudando, fazer uma faculdade, ser uma 6tima
aluna, saber que ela casar, vai poder ter um filho, eu gostaria muito de ter
certeza do futuro da minha filha, mas tudo é tdo incerto. J& ouvi muitas
pessoas dizerem que eles nunca poderdo ter filhos, ndo sei ao certo sobre
isso (EB6).

[...] Eu tenho certeza que ela sé vai crescer com muita salde, eles ainda védo
achar a cura (E7).

Em estudo envolvendo familias de criancas e adolescentes com FC, a esperanca
depositada no futuro mostrou-se necessaria para a manutencao do cuidado a salde e também
como um estimulo de vida, tanto para os pacientes quanto para aqueles que partilham da
experiéncia da doenga (PIZZIGNACCO; MELO; LIMA, 2011).

A esperanca ndo se restringe apenas a encontrar a cura para a doencga do filho, mas a
alcangar uma sensagéo de bem- estar e de atingir um padrdo de normalidade de suas vidas. A
cura esta diretamente relacionada com a possibilidade de encontrar uma solugdo para a
condicdo de doenca, constituindo-se em um processo dinamico de significacGes e re-

significacOes do impacto da doenga em suas vidas (PIZZIGNACCO, 2008).

Contudo, quando as mdes mencionaram o futuro, foi possivel observar que este nao se
encontra desengajado do passado e do presente. As acdes definidas e realizadas no hoje séo
pautadas nas experiéncias do ontem e possuem reflexos no amanha. A experiéncia dessas
mées se revela como um processo continuo pelo qual elas assumem um papel existencial no

mundo.

O ser-ai lancado ao mundo projeta um futuro que ainda ndo €, mas que pode Vvir a ser, ou
que também podera ndo ser, uma vez que esta subentendido nas possibilidades do ser a de ndo
estar mais ai (HEIDEGGER, 2009).

Ao conviver com situacdes em que o profissional de saude trabalha todo o tempo com a
possibilidade de morte de um ente querido da familia, faz-se necessario que esse resgate o seu

modo-de-ser com solicitude de maneira que facilite ao outro compartilhar com ele suas
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experiéncias e, assim, auxiliar no enfrentamento dessa situa¢do proporcionando a mae e a toda

a familia uma atenc&o livre de indiferencas ou de preconceitos.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Desenvolver essa pesquisa possibilitou-me desvelar um universo desconhecido e
despertar em mim sentimentos nobres, que fez repensar a maneira como visualizava e como

compreendia a experiéncia dessas maes.

N&o foi uma tarefa facil. Percorri quildmetros para fazer a coleta dos dados mas, em cada
viagem, cada entrevista, uma histdria nova, diferente e cativante, assim, me fazia perceber que
estava no caminho certo e cada vez mais me aproximava e envolvia com a experiéncia dessas
mées. Em cada momento junto a elas, percebia a necessidade que tinham de conversar, de
compartilhar com alguém, que tivesse interesse em ouvir suas angustias, medos e anseios.
Mais que atingir o objetivo do trabalho foram momentos de aprendizagem e experiéncia de

vida.

A medida que fazia as entrevistas crescia em mim um sentimento de condoléncia por
essas maes que, por muitas vezes, me pareciam perdidas, sem saber a quem procurar,

incompreendidas e sedentas por atengéo.

Pude evidenciar que viver a experiéncia de ser mde de um filho com Fibrose Cistica
perpassa por momentos de medo, de ddvidas e de incertezas. Foi marcante, nas falas das
mées, como a fase da descoberta do diagndstico foi impactante em suas vidas. Comparado a
um choque, esse momento incutiu nas maes uma sensacdo de perda do controle, de frustracédo
e de medo, principalmente, medo do desconhecido, do imprevisivel de uma doenca, até entdo
sem cura. Aliado a falta de sensibilidade dos profissionais que as atenderam de maneira
inauténtica, sem perceber que por traz do corpo que lhe falava havia um ser subjetivo, que
possuia uma historia de vida e que podia ndo estar o compreendendo. Uma postura alicercada

no modelo biologicista e clinico no qual preponderava a técnica e o cuidar impessoal.

Comunicar um diagndstico de uma doenca como a Fibrose Cistica, infelizmente, ainda
pouco conhecida, carece de uma postura profissional cuidadosa e atenta. As informacoes
devem ser repassadas de maneira simples, clara e objetiva, contudo sem deixar de ser

acolhedor e humano.

A necessidade que as mées tém de orientacdes e de atengdo, principalmente, no que se

refere a administracdo das enzimas e cuidados com o filho, saltam aos olhos durante as falas.
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Essas mées vivenciam inimeras dificuldades com o tratamento, comecando pela distancia
entre suas cidades de origem e a cidade de referéncia do mesmo, passando pelas sucessivas

internacOes de seus filhos e pelas frequentes consultas médicas.

Sem falar na mudanca completa de rotina que se instala na vida dessas mées levando-as a
promover uma reorganizacdo dos seus papeis dentro da familia e a re-construcdo de sua
existéncia. Frente a necessidade de um cuidado proximo ao filho, elas abrem mé&o de seus
empregos e muitas vezes de sua vida pessoal em prol da atencdo direta ao filho doente, o que
pode gerar uma dificuldade financeira para a familia.

Como recurso ou mesmo estratégias para conviver e superar as dificuldades impostas
pela doenca, as mdes lancam mao do apoio familiar, da Associacdo Mineira de Assisténcia a
Mucovicidose e da religiosidade. Salientamos aqui a necessidade que essas maes apresentam
em compartilhar suas experiéncias com outras mées que passam pelo mesmo problema.
Ressaltando a necessidade de grupos de apoio que possam favorecer o encontro destas para o
compartilhar de suas vivéncias, o que também se configura como um recurso que auxilia no

enfrentamento da doenca.

Um novo universo se apresenta a essas maes, repleto de limitacbes e angustias,
relacionado ao curso da doenca, ao tratamento e ao futuro do filho. O amanh& se mostra
ameacador. A incerteza do porvir causa as maes dor e preocupacao, a finitude se faz presente
como uma possibilidade concreta perante a existéncia dessa mae e de seu filho. O desejo que
se instala é de crescimento saudavel e de uma possivel cura no futuro, contudo, o medo da
perda para a morte é recorrente nos discursos. O ser-méde de um filho com fibrose cistica é

conviver em um continuum exercicio de superagdo dos medos.

A fenomenologia me possibilitou compreender a experiéncia das mées com filhos
portadores de Fibrose Cistica. Essa abordagem possibilitou desvelar os significados e sentidos
atribuidos por elas. Assim, a fenomenologia mostrou-se essencial para que alcancgasse o
objetivo proposto, mais do que isso, me fez ter uma nova visdo do mundo dessas mdes e
acrescentou um conhecimento impar para minha formagdo pessoal, como enfermeira e

pesquisadora.

O conhecimento aqui desvelado nos traz uma nova visdo diante das necessidades reais
dessas mées, nos faz perceber que cada ser € singular e deve ser atendido na totalidade de suas

peculiaridades. Nesse sentido, a experiéncia de mdes com filhos portadores de FC descrita
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nesse estudo poderd fornecer subsidios para reflexdes de praticas tanto de enfermeiros como
dos demais profissionais de salude que atendem essa clientela, fazendo-os refletir sobre a
forma de cuidado prestado a elas, de maneira que possam contribuir para mudancas nas

praticas de cuidado, tornando-as mais humanas e acolhedoras.

Reafirmamos a necessidade de incluir toda a familia durante o cuidado ao filho com
condigdo cronica, de forma que a mde ndo fique sobrecarregada com as atividades
relacionadas ao filho e, a familia desenvolva autonomia tornando-se fortalecida e apta a

dividir os cuidados com a mae.

Desta forma, vislumbramos que os planos para assisténcia a mae de filho portador de FC
requerem um novo olhar para suas experiéncias, e assim repensar o cuidado e tracar

estratégias de atendimento que favoreca e valorize a maneira como ela percebe a sua situacao.

Observamos a necessidade de capacitacdo dos profissionais, tanto de enfermagem quanto
os das demais areas da saude. Para tanto propomos grupos de educagdo continuada, grupos
operativos ou mesmo grupos de discussdo que envolva a tematica triagem neonatal e as
patologias diagnosticadas no Teste do Pezinho. Uma vez que pudemos observar, que a
atencdo realizada pelos profissionais em uma pratica clinica centrada apenas na racionalidade

biomédica, ndo tem demonstrado efetividade.

Assim os profissionais devem estar suficientemente capacitados para estabelecer com as
mées uma abordagem que adote uma dimenséo dialdgica, interativa e cuidadora. E necessario
que enfermeiros, médicos entre outros, estejam sensibilizados para compreender a relevancia

da experiéncia de quem vivencia a doenga.

Ressalta-se a importancia, dentro dos grupos de capacitacdo, das orientacdes tanto para as
gestantes, ainda no pré-natal, quanto para as maes que ja possuem filhos com diagndstico de
FC ou de outras patologias triadas pelo Teste do Pezinho, incentivando o enfermeiro a auxiliar
na resolucdo das angustias geradas pelo processo da condicdo cronica dentro do seio familiar.
O profissional deve enfatizar sempre as potencialidades das maes e da familia de forma a

enaltecer as conquistas ja obtidas no processo diagnostico e terapéutico.

A despeito da necessidade de considerar limitagdes do estudo, aponta-se 0 contexto
social e regional. O fato das mées entrevistadas serem todas de uma mesma regido e
possuirem em meédia, renda financeira semelhante, pode dificultar a generalizacdo dos

resultados, contudo ressalta-se a relevancia do trabalho uma vez que traz uma nova viséo das
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necessidades dessas mées e se coloca como uma abertura para posteriores estudo e reflexdes

acerca do assunto.

Com a perspectiva de uma melhora da assisténcia aos portadores de condigdes cronicas e
suas familias, principalmente no que tange a Fibrose Cistica, reiteramos a necessidade de
novas pesquisas que envolvam a percepcdo de outros sujeitos como adolescentes e adultos

jovens portadores de FC.

Afirmamos que nao pretendemos esgotar o fendbmeno com as percep¢des descritas em
nosso estudo, uma vez que o conhecimento é incompleto e dindmico e outros olhares com

certeza fornecerdo novos saberes.
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APENDICE A - Roteiro para caracterizacio dos sujeitos

NOME:

END: TELEFONE:

RACA: () BRANCO ()NEGRO ( )PARDO ()INDIO ( )OUTRO
IDADE:

ESTADO CIVIL: ( ) CASADO ( )SOLTEIRO () VIUVA () OUTRA
ESCOLARIDADE:

( ) ENSINO BASICO COMPLETO () ENSINO BASICO INCOMPLETO

( ) ENSINO MEDIO COMPLETO () ENSINO MEDIO INCOMPLETO

( ) ENSINO SUPERIOR COMPLETO ( ) ENSINO SUPERIOR INCOMPLETO
( ) POS GRADUACAO

OCUPACAO:

TRABALHA FORA DE CASA: ()SIM () NAO

RENDA FAMILIAR: () UM SALARIO MINIMO ()2 A3 SALARIOS MINIMOS
()4 A5 SALARIOS MINIMOS ( ) MAIS DE 5 SALARIOS MINIMOS
SEXO DO (A) PORTADOR(A) DE FC: ( ) FEMINO ( ) MASCULINO

IDADE DO PORTADOR(A) ATUALMENTE:

IDADE DO FILHO NA EPOCA DO DIGNOSTICO DE FIBROSE CISTICA:
IDADE DA MAE NA EPOCA DO DIAGNOSTICO

MAE TEM OUTROS FILHOS? ( )SIM ( JNAO  QUANTOS?

FOI DIAGNOSTICADA PELO TESTE DO PEZINHO? ( ) SIM () NAO

TEMPO DE DEMORA PARA DIAGNOSTICAR A FIBROSE CISTICA?

EM MESES

TIPO DE TRATAMENTO QUE FAZ
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APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé esta sendo convidado (a) a participar como voluntario (a) da pesquisa
“VIVENCIAS DE MAES COM FILHOS PORTADORES DE FIBROSE CISTICA:
SUBSIDIOS PARA ASSISTENCIA DE ENFERMAGEM”, que tem como objetivo
compreender a vivéncia das mées que possuem um filho com fibrose cistica. Sua participagéo
ndo e obrigatdria, e, a qualquer momento, vocé podera desistir de participar e retirar seu

consentimento, ndo oferecendo nenhum prejuizo a vocé ou seu filho.

No caso de vocé concordar em participar, favor assinar ao final deste documento.
Vocé receberd uma copia deste termo onde consta o telefone e endereco dos pesquisadores,

podendo tirar davidas sobre a pesquisa e de sua participacgéo.

PROCEDIMENTO DO ESTUDO: para participar deste estudo solicito a sua especial
colaboracdo em responder a uma entrevista, que para ndo esquecer 0 que VOcé me contar, a

mesma sera gravada.

RISCOS E DESCONFORTOS: a entrevista ndo oferecera riscos e o desconforto esperado

sera sentir-se constrangida em falar sobre a sua experiéncia de vida.

BENEFICIOS: Espera-se que ao final deste estudo tenhamos alcancado o objetivo e assim
compreender a vivencias dessas maes, além de oferecer subsidios para uma melhor assisténcia

de enfermagem tanto a mae quanto ao portador de FC.

CUSTO /REMBOLSO PARA O PARTICIPANTE: vocé ndo tera nenhum gasto com a sua

participacdo no estudo e também ndo recebera pagamento ou gratificacdo pelo mesmo.

CONFIDENCIALIDADE DA PESQUISA: A sua identidade serd mantida em sigilo. Os
resultados serdo sempre apresentados como o retrato de um grupo e ndo de uma pessoa. Dessa
forma, vocé ndo seré identificada quando o material de seu registro for utilizado, seja para

propositos de publicacdo cientifica ou educativa.

Assinatura RG-
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Assinatura do pesquisador

PESQUISADORES RESPONSAVEIS Denis da Silva Moreira e Samara Macedo Cordeiro
ENDERECO: Rua Gabriel Monteiro da Silva 700 — Centro — Alfenas -MG

TELEFONE: (35) 3299-1380



ANEXO A - Parecer do Comité de Etica e Pesquisa em Seres Humanos da UNIFAL -MG

MINISTERIO DA EDUCAGAO
Universidade Federal de Alfenas . UNIFAL-MG

Rua Gabriel Monteiro da Silva, 714 Alfenas/MG . CEP 37130-000 = 0
Fone: (35) 3299-1000 . Fax: (35) 3299-1063 niral=

COMITE DE ETICA EM PESQUISA ‘

DECLARAGCAO

Declaro para todos os fins que o projeto intitulado
“VIVENCIAS DE MAES COM FILHOS PORTADORES DE
FIBROSE CISTICA: SUBSIDIOS PARA ASSISTENCIA DE
ENFERMAGEM” foi analisado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
UNIFAL-MG, recebendo o parecer APROVADO, conforme registro
em Ata da 952. Reunidao, de 03 de maio de 2012, protocolo N¢

017/2012.

Alfenas, 7 de maio de 2012.

Py
Profa. Dra. Maisa Ribe:;;y’/ereira Lima Brigagao
Coordenador do CEP
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ANEXO B- Exemplo de discurso dos sujeitos da integra

ENTREVISTA 1

Gostaria que a senhora me contasse a sua experiéncia como méae de um filho com fibrose

cistica. Como € viver o dia a dia dessa experiéncia?

A minha experiéncia é e sempre foi bem dolorida. Realmente foi muito dolorida. No

comecinho, foi muito assustador. Eu casei gravida ai veio a primeira filha com problema

pulmonar e a gente era muito novinho, sem experiéncia, ndo sabia nada, ndo conhecia nada. A
nossa primeira filha comecou a apresentar anemia, ficou internada e ficamos um temp&o sem
diagnostico nenhum, ai voltamos pra casa e ela continuava apresentando febre, diarréia e a
gente até entdo pensando que era uma coisa normal, de crianga novinha mesmo. Aqui em

(cidade), ninguém sabia o que ela tinha, os medicos ndo conseguiam fazer o diagndstico,

Entdo minha avo trouxe um médico da cidade dela, gracas a Deus a nossa familia

sempre foi muito unida,isso me ajudava muito. Ela trouxe o (médico), quando ele chegou

em casa, a primeira coisa que ele fez foi da um beijo na testa da minha filha, o que foi marca
registrada para a suspeita e ai depois ele explicou o porque disso para todos nés, falou que de
principio era algo grave, e que fazer o diagndstico por aqui s6 ndo tinha como, e que era para
ficarmos atentos e se ela apresentasse alguma febre ou outra coisa era para entrar em contato
com ele, que ele ja encaminhava. Deu 3 dias que ele tinha ido embora eu ja juntei a malinha
dela e a minha e fomos para (cidade), ela apresentava muita febre e logo ela ja foi internada

com problema pulmonar sério. Ela ficou no baldo de oxigénio. Ela ficou internada (muito

choro) 20 dias, um toquinho de gente no baldo de oxigénio. Eu praticamente morei no

hospital esses dias. Meu marido vinha e voltava, ele ainda estudava.Foi uma época muito

dificil da minha vida. No dia 25 de novembro ela ndo resistiu e faleceu. Foi muito triste

(choro). Ai o médico explicou para gente o poderia ter sido a causa, mas ndo tinha fechado o
diagndstico porque sé se podia fazer em Belo Horizonte e naquela situacdo ela nao resistiria ir
para BH. Mas ele tinha fortes suspeitas por conta do suor salgado, a diarréia e o fato dela néo
ganhar peso, e que era para gente tomar cuidado, porque os préximos filhos poderia ter a

mesma doenca. Ele também disse que era uma doenca rara, mas a gente s6 prestou

atencdo que era uma doenca rara, e ficou na nossa cabeca, era uma doenca rara rara

rara. E ai paramos de pensar naquilo e pensamos como € raro isso ndo vai acontecer

com a gente de novo.
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No ano sequinte eu engravidei de novo, acho gue 0 medo a preocupacdo e o trauma, eu

nem quis saber de médicos daqui da (cidade), fomos direto para Belo Horizonte para

fazer acompanhamento do pré natal 14. Contamos para 0 médico do pré natal o que tinha

ocorrido com minha primeira filha e_ele disse_que a doenca era genética e poderia

acontecer de novo. Ai, eu e meu marido ficamos pensando, ndo é s6 25% de chance, isso

ndo vai acontecer. Ai 0 médico disse também que tinha possibilidade de fazer um exame, e

antes de chegar nos 3 meses, descobrir se ela teria ou ndo a doenca, e se tivesse poderia tirar a
crianca. Mas eu disse: ndo! Queria nem pensar, eu ndo ia nunca tirar o meu filho. Eu_tinha

muito medo, eu chorava com temor de que a minha préxima filha tivesse a mesma

doenca e também morresse. Mas foi uma gravidez tranquila, o parto também. Eu estava de 8

meses, ela nasceu bem, mas com 3 voltas no corddo. Ai depois de uma semana eu levei a
(nome da filha) ao (médico) em (nome da cidade). Ai ele disse aquela frase “aparentemente
estd bem”. Ai eu pensava, ai entdo estd tudo bem? Nao... “aparentemente ela estd bem.” Ou

seja, a_gqualguer momento poderia _acontecer _alguma coisa, mas a gente ndo queria

pensar_nessa_possibilidade. Foi indo tudo bem, a (nome da filha) sempre ganhava um

pesinho, na_hora de jogar as fezes dela no vaso eu ficava olhando, e pensando oh meu

Deus, as fezes dela esta flutuando, sinal que ndo estava bem, a gente sempre ficava com

muito_medo. A (nome da filha) sempre foi uma crianca esperta, faladeira, tinha diarréia
frequente, ai 0 pediatra daqui pediu para gente levar ela em (cidade) para fazer um exame, gla

comecou a ndo ganhar peso, a gente ficava vigiando pela tabelinha do cartdo de vacina

sempre atenta, mas ela comecou a ndo ganhar peso. Ai fomos para (cidade) ela estava com

8 para 9 meses, e l& fez o teste do suor. Nossa! Pulamos muito de alegria quando deu
negativo. SO que o médico ndo ficou satisfeito com o resultado e pediu outro exame. Ai eu
ficava com raiva dele e dizia: N&o, para, ndo deu, vocé esta procurando doenca. Aquele
desespero, ainda bem que o médico era muito compreensivo, pediu outro exame tentando nos
acalmar, mas eu como mae e o pai dela, a gente ndo queria que ela tivesse esse diagndstico.

Ai ele mandou a gente para (outra cidade), e la ela fez o teste com quase um ano.

Al até pouco tempo antes dela fazer aniversario, eu e meu marido estdvamos conversando e

ainda falando, “Ah se Deus quiser vai ser o presente dela de um ano, ndo vai da esse

diagnostico, ela ndo vai ter esse doenca.” Ai ela fez o exame e o resultado saiu € o0 médico

diz, tudo sobre a fibrose cistica, deu uma aula, disse que tinha dado positivo o resultado dela.

Estavamos com muito medo, eu estava com a (nome da filha) no colo, e assim, escutava,

mas nao gueria entender, mas estava muito claro o que ele queria dizer, que era grave,
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que ela poderia nem chegar nos 5 anos de idade, gue tinha que tomar muito cuidado

com as infeccdes, tinha que tomar todos o0s remédios, todas as enzimas, meu Deus! O

guanto eu figuei desesperada. As enzimas “assava” e feria a boquinha dela toda porque

tinha que tirar da capsula e era muito &cida e dava muita ferida.

Assim saimos do consultério dele em (nome da cidade) e voltamos para (nome da cidade),

guando chegamos em casa, ai pensamos meu Deus agora € com a gente, sozinhos.

Fizemos tudo que o médico mandou, a diarréia melhorou um pouco, mas no inicio aprender

a dar as enzimas nao foi facil, porque era pela quantidade de alimento que ela ingeria é

gue eu tinha que calcular e dar a enzima, entdo eu ficava muito atenta, apreensiva

sempre, foi assim, ndo é que deu trabalho e que foi desgastante, foi desesperador, eu tinha

medo, medo de ndo da conta, medo de perder, eu ainda falava que Fibrose cistica era

um bicho com 20 pernas, guando vocé cortava uma nascia mais 2 pernas. Ai foi indo, o

primeiro més, segundo més, terceiro més até com 5 anos a gente ia a cada 6 meses para
(cidade), até porque ndo tinhamos condicGes financeiras de ir mais. E nessa época tinha que

comprar délar e comprar as enzimas e 0s_antibidticos, que eram muito caros, fazia

vaguinha no trabalho para comprar, a familia ajudava. Durante os 3 ou 4 anos, a

doenca deu uma estabilizada, mas o sufoco financeiro esteve presente durante os

primeiros anos.

Até eu e (nome do marido) optamos por eu ndo trabalhar fora, ficar em casa cuidando

dela, para tomar conta mesmo, 0 (marido) dizia “nio, eu trabalho, viro dia e noite, mas

eu vou dar conta e vocé fica em casa e cuida dela direitinho”. Dona de casa, dona do

marido, dona de filho, dona de tudo, mas tudo foi muito gostoso cuidar.

Os médicos falavam que nao podia dar “bixinho” de peltcia para ela brincar, mas eu dava
sim... ndo podia tomar banho de piscina, ndo podia tomar sorvete, mas eu deixava sim, tudo

dentro do limite, mas eu ndo queria priva-la de tudo, de viver. No inicio eu ficava com medo

de ser uma méae neurotica, mas foi pensando nela, no bem estar dela. Eu tentava levar as

coisas de uma maneira_mais ou_menos normal. Quando eu ela completou dois anos eu

gueria mais um filho, mas como ja sabiamos que o préximo poderia sim ter fibrose cistica
também, ai eu e meu marido resolvermos adotar uma crianga, foi uma bencdo quando ele
chegou. Tanto para ele quanto para nds, e para a (nome da filha) foi 6timo. Foi uma alegria

geral.



92

Quando ela tinha uns 4 a 6 anos n6s deixamos de ir para BH no acompanhamento. Depois
mudamos para (outra cidade) e 14 era s6 as enzimas que ela tomava, faziamos
acompanhamento mas ndo mais com o especialista. Ela estava normal, muito esperta.
Quando voltamos para (cidade) ela foi para a escolinha, e n6s mudamos para nossa casa

propria. Em seguida ela teve catapora e isso fez baixar a imunidade dela. Ai gla comecou a

ter pneumonias repetitivas, essa foi uma das piores fases, meu Deus como foi dificil, ela

estava no primeiro ano da escolinha, ela faltava de aula, eu ia pegava a aula com a

professora, ensinava ela a matéria, tudo isso em casa para ela nao perder muito do ano

escolar. S6 que ai foi ficando muito dificil, e eu ndo dei conta, foi muita pressao. Nessa época
voltamos a fazer o tratamento em (cidade) e fazer o controle, comegamos a fisioterapia, € nos
ndo tinhamos condicdes para pagar, e o plano de salde s6 pagava uma vez por ano. Ai eu tive

que aprender a fazer em casa, eu fazia a tapotagem, e as brincadeiras... eu saia correndo

atras dela, para ela correr e rir e liberar as secrecées que estavam em seu pulméao e

garganta para ela expectorar mesmo. Um tempo depois, surgiu um curso de fisioterapia e

aumentou o namero de fisioterapeutas na cidade e nés comecamos a leva-la para fazer
fisioterapia com mais frequéncia, sé que ai ela estava pegando muita infeccdo, ai eu quis
parar, pois fiquei com medo, ela estava tendo uma crise atrds da outras de infeccoes.
Faziamos muitos exercicios em casa. Comegamos a frequentar AMAM (Associacdo Mineira
de Assisténcia a Mucovicidose) e 14 falava nas reunides dos riscos de contaminacdo pelos
aparelhos da fisioterapia. Aos 10 anos de idade ela ja estava melhorzinha, mais tranquila, o
quadro dela ja estava mais estavel. Ela ndo tinha pneumonia com tanta frequéncia mais ai veio
a bronquiectasia, e qualquer “resfriadinho” ou sinusite deixava ela “derrubadinha” e enchia o

pulmao dela, bem no apice que era possivel sentir com as minhas préprias maos.

A fase dos 12 anos também foi uma fase bem complicada ela, porque até ai ela obedecia tudo

certinho, depois aos 12 comecou a questionar tudo, a ndo querer fazer as coisas, e eu

figuei com medo de novo de ficar neurdtica. Eu tinha medo porque ela ja tinha

deficiéncia de vitamina K eu ficava muito preocupada com o momento da primeira

menstruacdo dela com medo dela ter hemorragia. Mas ai eu engolia a preocupacéao e eu

ndo podia deixar ela perceber, porque sendo ela ia ficar preocupada achando que ela podia

morrer. Eu pensava ai meu Deus me ajuda a dar tudo certo. Eu sempre acreditei muito

em Deus. Fizemos muitas oracfes. Pensamento positivo sempre. Eu tentava falar para ela

que todo mundo tinha problemas, ndo existe ninguém na vida que ndo tenha, e me citava

como exemplo, porque eu precisava dela para ouvir para mim, porque eu tenho problema de
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audicdo. Até dou exemplo da diabetes e da bronquite, todo mundo tem uma doenca, para
tentar conforta-la. Ai um dia ela me disse que ndo queria que falasse que ela tinha fibrose
cistica, que era pra falar que ela tinha bronquite, porque todo mundo ficava perguntando, o
que era a doenca, e nem mesmo ela sabia explicar. Eu percebia que ela ndo queria era falar,
foi dificil, mas eu via que ela se sentia melhor assim, e assim foi dai em diante falavamos que
ela tinha bronquite para os outros. E na escola, nossa ela ndo gostava de falar, mas eu tinha
que explicar para professora, pois se acontecesse alguma coisa eles tinham que saber e me

chamar. Eu ficava preocupada com ter criancas com infeccao de garganta ou com febre e

gue a ela pudesse pegar. Ela ndo gostava de ir para as consultas em (cidade), ai a gente

tentava sempre levar ela para passear antes da consulta ou depois. Eu ficava preocupada,

mas eu tentava estimular ela a ser independente porque eu a partir de uma certa época

ndo ia poder ficar 24 horas junto com ela.

E foi assim mesmo, eu ia estimulando ela a ir se desprendendo, tanto que teve uma época que
as colegas chamaram ela para ir para a fazenda. E o pai disse que nao era para ela ir. Todos

noés ficAvamos com medo, mas ela ja sabia tomar a enzima sozinha. Eu sentia_gque estava

faltando alguma coisa, eu tinha medo de um dia ir embora, morrer e ai 0 que ia ser da

minha filha ? Por isso eu sempre estimulava ela ir fazendo as coisas sozinhas, tomar o

remédio sozinha. Eu acho que até poderia ter estimulado ela mais cedo, mas a0 mesmo tempo
eu tinha medo. Hoje me sinto muito orgulhosa por saber que ela pode tomar conta dela
sozinha. Apesar dela ter a fibrose cistica ela tem uma vontade de viver tdo grande, ela é uma

licdo de vida, ja fez uma faculdade estd fazendo outra. Até para fazer faculdade eu ficava

apreensiva, ela ia estudar em outra cidade, ela ia de 6nibus, ai voltava umas 00.00 hrs,

mas a gente ficava aqui em casa daquele jeito, ansiosos com medo, e esperando ela ligar

para ir buscar. Isso foi seis meses, ai ela resolveu montar uma republica e morar na cidade
onde fazia faculdade. Nossa... ai eu fiquei com mais medo, o pai dele ficou desesperado.

Ficava com medo dela ter febre, orientava ir na farmacia e tomar tais e tais remédios.

Nas consultas delas em BH eu ficava apreensiva eu sempre perguntava como ela estava, e
sempre fui muito otimista eu sempre queria saber que ela estava bem, estava 6tima. Sempre

fui muito ligada nela sempre tive pensamento positivo. Na volta de BH para (nome da

cidade de origem) eu ficava pensativa, por dentro eu estava a mil, mas procurava

manter a calma por ela. E... varias voltas de BH, eu evitava ficar falando da doenca na

frente dela. No carro o (nome do marido) conversava comigo, eu fazia voz firme mais estava

moida por dentro, as lagrimas rolavam, eu chorava, estava tudo escuro na estrada e os
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meninos dormindo atrés, entdo ninguém ia vé mesmo. Eu ainda tinha a preocupacdo de néo

deixar transparecer para ela a minha preocupacdo, porgue imagina se ela me visse

preocupada ia pensar, assim, meu Deus eu estou ruim mesmo minha méae esta super

preocupada comigo. Chegou de uns 5 anos para cé eu perguntava para do (nome do médico)

e ele sempre diz que ela esta bem. Se tivesse que ter outra (nome da filha) com fibrose cistica
eu teria com certeza. Tiraria de letra. Hoje estd muito tranquilo, porgue hoje se falar em

fibrose cistica, € uma coisa apavorante sim, mas ja sabemos que tem muito recurso.

Na época de diagnoéstico da (nome da filha) foi desesperador, eu tive muito medo,

porgue o0 médico me dizia que a expectativa de vida era de 5 anos, eu pensava que ela

ndo chegaria na adolescéncia. Foi uma luta, se eu tivesse que ter outra filha com fibrose

cistica eu teria, sem duvida. Eu peco a Deus gue ela viva, e viva intensamente. Para mim,

eu pretendo sempre estar pronta para ajudar as outras mées que tem filhos com fibrose, para
poder ajudar, dizer como foi a minha experiéncia e ajudar, divulgar mais a doenca. Eu ja até
tentei aqui onde moro, mas nao tive sucesso, ha anos atras eu comecei a tentar divulgar, mas
como era uma doenca rara ndo deu muito certo, porque as pessoas nunca tinham ouvido falar

e ndo davam muito crédito. Eu gostaria de ter conhecido maes que eu pudesse contar que

tivesse filhos iguais a minha, e que eu pudesse conversar, principalmente gostaria de ter

conhecido mées que tivesse filhos mais velhos que a minha. Eu ate conheci uma méae, mas

ela perdeu o filho que era cinco anos mais velhos que a (nome da filha). Imagina como eu
fiquei? Meu Deus foi horrivel, eu fiquei pensando que isso podia acontecer com a (nome da

filha). Tiveram alguns momentos gue foram mais dificeis do_que outros. Por exemplo,

guando ela teve pneumonia, porgue eu penso assim, quando se fala em pulméao, coracéo

e cérebro, sdo as coisas mais graves. Ela teve pseudomonas ela ficou internada um tempo,

eu sofria muito, parecia que eu ia perder ela a qualquer momento, como se a vida dela

tivesse por um fio. No comecinho também foi muito dificil por causa das condicfes

financeiras, a gente ndo tinha dinheiro para comprar os medicamentos que eram muito

caros, nossa ficamos uns 3 ou 4 anos com chegue no vermelho. Mas hoje eu fico mais feliz

porque a (nome da filha) € uma pessoa resistente, ela faz as inalagdes dela sozinha, toma os
antibidticos, as vezes ela fica sem querer fazer o tratamento porque os remédios causam muito

dor de cabeca, e a deixam muito congestionada. Para consequir lidar com a fibrose cistica

vOCé precisa ter uma cabeca muito boa, sendo vocé coloca tudo a perder, casamento

filhos tudo. Tem que ter a cabeca centrada, pois sendo vocé pode coloca tudo a perder,

pois a sua preocupacao € tdo grande que pode dar brigas com todo mundo principalmente com
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o marido. Tenho muito que agradecer a Deus todos os dias por tudo. Porque por exemplo, as
vezes 0 marido chega em casa cansado e vocé também estd cansada cheia de preocupactes
com a filha doente, ai tem que se controlar para nao dar briga. Ndo importa se meu marido
trabalha fora e eu trabalho em casa, todos temos as preocupacdes, eu ainda fico mais proxima
entdo, presencio mais as reagdes e tudo e fico mais preocupada. Hoje eu agradeco muito a
oportunidade de ter ficado em casa e ter podido cuidar da minha filha, quando ela mais

precisou. Porque assim eu cuidei e cuido de tudo, eu faco de tudo para ela ter um futuro

normal, ensino ela a tomar as enzimas sozinhas, estimulo a fazer academia, correr, cuido

de tudo. Eu sempre busquei alcancar o equilibrio e nunca deixar nada atrapalhar a vida

da minha filha, porque imagina ela j& sente dor, falta de ar que é proprio da doenca, imagina

se eles (os filhos) ainda ndo tem carinho do pai e mée juntos, imagina se ela vé brigas dentro

de casa, falta de carinho falta de dialogo com os pais é essencial ter harmonia entre 0s pais.

Mas a... com a chegada da fibrose cistica, trouxe mais unido, companheirismo, amizade

dentro da minha familia. Entdo é um conselho que dou para maes hoje, mantenha

calma, faca tudo certinho que os médicos mandam, e bola pra frente. Devemos tentar

levar as coisas com naturalidade,




