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RESUMO

A Fibrose Cistica € uma doenca autossOmica recessiva, sistémica, hereditaria, cronica e
progressiva e pode levar a morte. Sdo caracteristicas da doenga as secrecdes mucosas
espessas e viscosas que obstrui os ductos das glandulas exdcrinas e contribuem para o
aparecimento de doenca pulmonar obstrutiva crdnica, insuficiéncia pancredtica com ma
digestdo e ma absorcdo e conseqiiente desnutricdo secunddria, além de niveis elevados de
eletrélitos no suor. Por ser uma doenca cronica, ela exige cuidados sistemdticos pela vida
toda, e na maioria dos casos quem exerce a fung¢do de cuidadora é a mae. Além de viver
uma nova experiéncia de ser mae, ela terd que conviver com a frustracdo dele ser
doente.Com este estudo foi possivel compreender a relacdo que mae e filho doente cronico
constroem desde o momento do diagndstico e conhecimento do tratamento, permeados por
sentimentos como culpa e soliddo. Assim, essas maes renunciam suas proprias vidas em
funcdo do cuidado do filho. Cuidados esse compartilhado com uma equipe de saude
multiprofissional ainda deficitdria. Apesar de ter sido avaliado por elas como positivo, as
sugestdes por melhorias também surgiram: como uma melhor articulagio entre os servigos
de saude nos diversos niveis, uma maior divulga¢cdo da doenca e o aumento do nimero de
dias de atendimento. Outro aspecto importante encontrado foi sobre importancia do papel
do psic6logo ndo sé na atuagdo com o paciente e a familia durante todo o tratamento; mas
também na necessidade de oferecer um espaco para que os profissionais de sadde
despreparados pudessem compartilhar suas angustias e frustracdes o que reflete diretamente

na assisténcia prestada.
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ABSTRACT

The Cystic Fibrosis is a disease systemic, hereditary, chronic and progressive and it can
lead to the death. There are characteristic of the disease the thick and viscous mucous
secretions what it obstructs the ducts of the exocrine glands and contribute to the
appearance of chronic obstructive pulmonary disease, pancreatic insufficiency with bad
digestion and bad absorption and consequent secondary malnutrition, besides elevated
levels of electrolytes in the sweat. Because of being a chronic disease, she demands
systematic cares for the life completely, and in most of the cases who plays the function of
care is the mother. Besides surviving a new experience of being a mother, she will have to
coexist in spite of the fact that his frustration to be doente.Com this study there were
possible understood the relation what mother and chronic sick son build from the moment
of the diagnosis and knowledge of the treatment, permeated by feelings as fault and
solitude. So, these mothers renounce his lives themselves in function of the care of the son.
Taken care this shared one with a team of still deficient multiprofessional health. In spite of
having been valued by them like positive, the suggestions for improvements also appeared:
like a better articulation between the health services in several levels, a bigger spread of the
disease and the increase of the number of service days. Another considered important
aspect was on importance of the paper of the psychologist not alone in the acting with the
patient and the family during the whole treatment; but also in the necessity of offering a
space so that the unprepared health professionals could share his anguishes and frustrations

what thinks straightly about the given presence.
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Conhecendo a Fibrose Cistica: o despertar para a psicologia

Conhecer a fibrose cistica foi uma experiéncia diferente para mim. Primeiro por se
tratar de uma doenca crdnica e segundo por se tratar de uma doenca que envolve toda a
familia, principalmente a mae em seu cuidado e pela vida toda. Conhecer de perto a
estruturacdo dessas familias € 0 modo como elas encaram a doenga cronica me fez repensar
o papel da psicologia no servico de saude.

Acompanhar essas maes nas consultas de seus filhos fibrocisticos me fez entender
que mais que entendimento clinico sobre a doenca, essas maes precisam de facilitadores de
comunicacdo e um lugar para extravasar angustias e sofrimentos causados por esse fardo
que as acompanha desde o nascimento dos seus filhos.

Entender a psicologia como uma profissio que facilita a comunicacdo de
sentimentos e falas muitas vezes dificeis de serem ditas ou ouvidas € o ponto inicial de
minha pesquisa. Entender o meu papel é poder mostrar aos profissionais de saude
envolvidos no cuidado que as relagdes entre profissionais e pacientes/familia pode ser mais
rico € menos traumdtico para ambos.

Entender em um segundo momento, como as familias se estruturam e qual esse
papel que as maes assumem nos cuidados de seus filhos doentes cronicos nos permite ter
uma visdo do que se pode esperar de um tratamento e qual serd a qualidade de vida que
esses pacientes terdo, além do comportamento desempenhado (adesdao ou resisténcia) no
tratamento em si.

O despertar para o entendimento da relacio materna e seu filho doente partiu de

uma experiéncia anterior onde pude acompanhar maes e seus filhos portadores de cancer
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infantil. Nesta experiéncia pude acompanha-las, mas a confianca na cura era fundamental
no desenvolvimento de seus filhos em tratamento.

Hoje, nesta experiéncia com maes de pacientes fibrocisticos, posso ter uma visdo da
angustia até mesmo antes do nascimento, por se tratar de uma doenga genética; perpassando
por uma vida cheia de limitagdes e com a incerteza de que um dia podera ser descoberta a
cura ou nao.

E foi no Ambulatério de Fibrose Cistica da Pediatria do Hospital das Clinicas da
UNICAMP/Campinas que pude desenvolver minha pesquisa. E um centro de referéncia em
tratamento dessa doenca e o cuidado oferecido € integral. Além de uma equipe médica
composta por gastroentorologistas, pneumologistas, nutrélogos, geneticistas; contam
também com fisioterapeutas, enfermeiros e alunos de outros cursos que desenvolvem
pesquisas de pds-graduagdo como psicologos, nutricionistas, dentistas dentre outros.

Uma entidade de assisténcia as familias de pacientes portadores de fibrose cistica
chamada FIBROCIS também participa dos cuidados. Apesar de sua sede ndo ser no
ambulatorio da Unicamp, esta presta seus servicos de entrega de medicagdes e orientacdes
sobre a doenca e seu tratamento 14 mesmo no dia das consultas. A equipe da FIBROCIS €
composta por pais de pacientes fibrocisticos, duas assistentes sociais, além de voluntarios
pacientes que ajudam nas tarefas da entidade. Pude fazer parte desta equipe atendendo
pacientes e familias na sede em Campinas e no domicilio, dependendo da necessidade.

Tal experiéncia me fez questionar ainda mais quem sio essas maes que tanto se
dedicam aos filhos portadores de uma doenga crdnica tdo peculiar e que requerem tantos
cuidados. Como elas conseguem ser maes, cuidadoras e ainda desempenhar todas os outros
papéis que lhes sdo impostos pela sociedade e pela familia em si? Como elas se relacionam

com seus filhos depois da noticia de uma doencga cronica? Como fica o ideario dessa mae
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diante de um filho que nao nasce perfeito e que parte da culpa pode ser sua em funcio de
uma caracteristica genética transmitida?

Assim, as protagonistas de minha pesquisa sdo as maies e a relagdo que elas
estabelecem com seus filhos portadores de fibrose cistica.

Para conhecer um pouco melhor a doenga busquei na literatura subsidios sobre a
Fibrose Cistica, como ela se manifesta no individuo, seu panorama no mundo e no Brasil,
suas caracteristicas como doenga cronica a fim de relaciond-la com a vivéncia das maes das
criancas com esta doenga.

Na revisdo bibliografica realizada verificou-se que hd inimeros trabalhos sobre a
fisiopatologia da doenca fibrose cistica, suas manifestacoes clinicas, suas complicacdes e
terapéuticas; mas poucos que abordem a compreensdo da relacio materna com o filho
fibrocistico.

Desse modo, surgiu uma temaética original a ser estudada, além de aquietar minhas
proprias indagacOes numa busca por um conhecimento que serd a base na construcdo do
meu trabalho de pesquisa.

Assim, no item 2 - Fibrose Cistica: a relacdo entre mde, filho, familia e equipe de
cuidado, delineio alguns aspectos da doenca, tratamento e progndstico perpassando pelas
esferas da equipe de sadde e servicos de apoio no tratamento da mesma. Dentro deste
contexto lanco um olhar para a construcdo historica da maternidade e aponto qual € o
lugar do feminino, a importancia do papel da mulher, a relacdo entre feminilidade e
maternidade que vém sofrendo transformacdes desde a antiguidade até os dias atuais
quando existe a responsabilizacdo da mae pela felicidade e satide dos filhos. Ainda nesse
capitulo, investigamos a Fibrose Cistica como sendo uma doenga crénica e real, presente

na vida e na familia de nossos pacientes. E ainda mais de perto, nos preocupamos em
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apreender como se constitui a imagem de um filho nio sauddvel no idedrio materno a fim
de entender como essas maes desenvolvem suas relacdes com seus filhos, familiares e na
vida diante do contexto da doenga e do tratamento. E em uma extensdo, entramos no
contexto familiar que se desenvolve a doenca cronica, identificando os papéis que cada
membro desempenha, além dos processos psicoldgicos pelos quais cada um passa diante do
diagnéstico e da convivéncia com o tratamento.

A revisdo tedrica € finalizada destacando-se a importancia da formacdo humanizada
dos profissionais de satde que lidam com os portadores de doenga cronica e suas familias,
além de propor como parte do tratamento, o acompanhamento psicologico dos pacientes e
familiares desde o diagndstico e ao longo da vida; um atendimento multiprofissional que
garante a integralidade e eficdcia do tratamento de uma forma geral.

No item 3, é descrito o caminho metodolégico da pesquisa: o local da investigacao,
as personagens da pesquisa, além de justificar a importincia da utilizacdo da entrevista
semidirigida como técnica da pesquisa clinico-qualitativa e os aspectos éticos envolvidos
nessa trajetoria. No item 4, busca-se compreender os relatos dos discursos das maes e
apresento categorias tematicas desveladas a partir da compreensao desses discursos. E para
finalizar, no item 5 € apresentada uma discussdo geral acerca de tal compreensdo e
proponho como parte do tratamento o acompanhamento psicolégico dessas maes, do
paciente e de suas familias desde o diagndstico; sem deixar de olhar também a equipe de
saiude e cuidado que tanto sofre diante da impoténcia e do fracasso que é cuidar de uma
doenca cronica como a Fibrose Cistica que em alguns casos consegue avancos € em muitos

outros sO o retrocesso.
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2- FIBROSE CISCTICA: A RELACAO ENTRE MAE,

FILHO, FAMILIA E A PSICOLOGIA
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2.1- Fibrose Cistica: uma doenca cronica real

Segundo Ribeiro, et al. (1), nos ultimos 70 anos, a fibrose cistica (FC) ou
mucoviscidose, vem sendo reconhecida como a doenca hereditiria mais importante e
potencialmente letal incidente na raca branca. Os estudos genéticos e biomoleculares
recentes permitiram identificar o gene FC e conhecer os mecanismos responsdveis pela
fisiopatogenia da doenga, ampliando assim horizontes do aconselhamento genético como
forma de prevencdo e o proprio tratamento de suas complicacdes.

Ela é determinada por coOpias anormais do gene responsadvel pela regulacdo da
transmembrana da fibrose cistica (Cystic Fibrosis Transmembrane Conductance Regulator-
CFTR). Sao conhecidas muitas mutacdes, mas a mais comum € a ocorrida na posi¢do 508
(AF508) da proteina CFTR. Essas mutagdes contribuem para desregular o fluxo de sodio,
cloro e dgua presentes nas células ocasionando sua desidratacdo e conseqiiente acimulo de
muco espesso (por isso a fibrose cistica também € conhecida como mucoviscidose). Assim,
as glandulas exdcrinas do corpo sofrem um distirbio no seu funcionamento, pois sdao
obstruidas pelo muco viscoso e espesso 0 que causa uma reagdo inflamatdria crOnica
seguida do processo de fibrose nos tecidos atingidos (2).

Os orgaos que podem ser atingidos por esse processo sao o pancreas, o figado, os
testiculos, os pulmdes e o intestino o que caracteriza a fibrose cistica como sendo uma
doenca grave, cronica, sistematica, hereditaria e progressiva (1 e 3).

Devido as caracteristicas da doenga o paciente pode apresentar doenca pulmonar
obstrutiva cronica, insuficiéncia pancredtica com md digestdo e mé absor¢do e conseqiiente
desnutricdo secunddria, além de niveis elevados de eletrdlitos no suor o que podem ser

verificados com freqiiéncia na infancia (4 e 5). Entre os casos de fibrose cistica podem ser
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verificadas diversas manifestacdes hepatobiliares, nutricionais e metabdlicas com variados
graus de gravidade. O comprometimento do sistema reprodutor resultando na dificuldade
de fertilizacdo de 6vulos no sexo feminino e de infertilidade no sexo masculino também
pode ser uma caracteristica da doenga (2).

A incidéncia da FC varia entre 1/2.000 e 1/5000 entre caucasianos nascidos vivos na
Europa, Estados Unidos e Canad4d, enquanto que os negros norte-americanos permanecem
em 1/15000. A doenca entdo atinge principalmente a populacdo branca de origem européia.

No Brasil, hd grande variabilidade regional, refletindo diferentes origens €tnicas na
formacdo das populacdes das cinco grandes regides do pais. Assim, enquanto o Sul
apresenta indicadores parecidos com os europeus (no Parand, a incidéncia € de 1/2.500), as
outras regides se distanciam bastante dessa realidade (1 e 6).

Segundo Ribeiro (1), enquanto que na Europa a maior parte dos casos de fibrose
cistica é diagnosticada antes do dois anos; aqui no Brasil, quase a metade € diagnosticada
depois dos trés anos de idade. Isso se deve a falta de divulgacao da doenca em nosso pais e
também ao fato de que seus sintomas estdo também relacionados a um conjunto amplo de
doencas (doencas respiratdrias, diarréias e desnutri¢do).

O diagnostico de fibrose cistica consiste em identificar caracteristicas clinicas
(fenotipicas) especificas em combinacdo com marcadores bioquimicos ou genéticos de
disfun¢do da CFTR, avaliados por certos exames.

Para a fibrose cistica, € feita a dosagem da tripsina imunorreativa (IRT) em amostras
de sangue coletadas do recém-nascido. Altas concentracdes de IRT sugerem lesdao
pancredtica consistente com a doenga. O exame € oferecido em triagem neonatal ampliada
em maternidades e laboratérios privados. O momento para coleta, preferencialmente, nao

deve ser inferior a 48 horas de alimentac@o protéica (amamentacao) e nunca superior a 30
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dias, sendo ideal entre 0 3° e 0 7° dia de vida. Se o resultado for positivo, deve ser realizada

nova coleta ap6s 2 semanas. Se persistir elevacdo de IRT, realizar teste de suor ou
genotipagem.

No Brasil, no nivel de saide publica, desde a portaria GM/MS n° 822 de 6 de junho
de 2001, existe o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), que regulamentou o
direito constitucional de toda crianca brasileira ter a triagem neonatal. O PNTN foi
implantado em fases, conforme habilitacdo de cada estado em realizd-los. A fase I consiste
na triagem da fenilcetondria e hipotireoidismo congénito, a fase II inclui, além das
anteriores, as hemoglobinopatias e a fase III acrescenta fibrose cistica. Os estados de Minas
Gerais, Parand, Santa Catarina, Espirito Santo e, recentemente, Goids e Sao Paulo, sdo ou
estdo sendo habilitados para a fase III do programa (7).

Outro tipo de exame comumente realizado € o teste do suor que consiste em dosar a
concentragdo de cloreto no suor coletado dos pacientes. A perda da fungdo da CFTR leva a
niveis elevados de sddio e cloro no suor devido a baixa reabsorcio desses eletrdlitos nas
glandulas e ductos sudoriparos. O método mais adequado € a iontoforese por pilocarpina,
que consiste em estimulacio da sudorese, obten¢cdo de amostra de suor adequada e andlise
da concentracdo de cloreto. Individuos sadios t€ém o cloreto no suor menor que 40 mmol/L.
Valores entre 40 e 59 mmol/L sao considerados indeterminados, necessitando de outras
avaliagdes; valores maiores que 60 mmol/L sdo diagndsticos de fibrose cistica (8).

Ainda segundo os autores outro método diagndstico sdo os testes genéticos. Existem
mais de 1000 mutacdes do gene da CFTR ja identificadas, sendo a mais freqiiente delas a
AF 508. Varios métodos de deteccdo de mutacdo do CRTR estdo disponiveis

comercialmente, porém, no geral, o uso de um painel com algumas mutacdes mais comuns
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¢ geralmente utilizado, por ser rdpido e de melhor relacdo custo X beneficio. Por exemplo,
a andlise das 40 mutagdes mais freqiientes ird detectar mais de 90% dos individuos afetados
na maioria das populacdes (9).

Na década de 50, os fibrocisticos tinham uma sobrevida de dois anos apds o
diagnéstico. Hoje esses nimeros mudaram e a perspectiva de vida saltou para 30-40 anos
tendo em vista a evoluc¢ao no tratamento da doenca.

Segundo Ribeiro (1) a FC ainda ndo tem tratamento especifico apesar da evolucao
no conhecimento da doenga. Devido ao seu cardter multissistémico e cronico o tratamento
deve ser realizado em um centro de referéncia por uma equipe multiprofissional. No caso
das criancas, o tratamento deve envolver diretamente os cuidadores leigos (familiares) e os
especializados (equipe de saude).

Ainda segundo o autor, deve-se estabelecer um programa de tratamento vigoroso e
continuo, visando a profilaxia das infec¢des e das complicagdes. Deve ser iniciado o mais
precocemente possivel e ser individualizado, levando-se em conta a gravidade e os 6rgaos
acometidos. O tratamento precoce retarda a progressdao das lesdes pulmonares, melhora o
progndstico e aumenta a sobrevida.

Para alcancar os objetivos do tratamento, além de contar com uma equipe
multiprofissional de qualidade num centro de referéncia € importante contar com o trabalho
de associacdes de pacientes e familiares que desempenham um papel fundamental no
enfrentamento e na convivéncia com a doenca.

No Brasil existem muitas associacoes com diversos niveis de abrangéncia e
organizacdo. No geral, sdo associacdes nao-governamentais formadas por profissionais de

saude, pelos proprios pacientes e seus familiares. Elas auxiliam na adesdo ao tratamento,
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uma vez que trocam experiéncias de vida, divulgam informacdes sobre a doenca e seu
tratamento, além de oferecerem apoio psicoldgico e social aos pacientes e familiares. (2)
Assim, conhecer o diagndstico de fibrose cistica é apenas o primeiro passo para
entender o impacto emocional que a doenga ird causar na estrutura familiar e nas relagdes
estabelecidas na convivéncia com ela. E o papel desempenhado pela mae que vem sido
construida ao longo da histdria, serd determinante no percurso desse tratamento refletindo

na qualidade de vida do sistema familiar e da relagdao mae-filho.
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2.2- Um olhar para a construcao histérica da maternidade

Ao longo deste estudo, ao abordarmos o relacionamento entre a mde e seu filho
doente cronico, precisamos antes entender como se deu a constru¢do ao longo da histéria
do papel feminino e os significados da maternidade até os dias atuais em nossa sociedade.
Tais mudancas estdo diretamente ligadas a questdes sdcio-politico-ideoldgicas
predominante em cada época.

A visdo que se tem hoje sobre a maternidade como sendo a expressdo de amor
sublime e incondicional nem sempre foi assim definida e entendida ao longo dos ideais
sociais e individuais de uma época. O excesso de responsabilidade e exaltagdo da
maternidade é um fenOmeno relativamente novo e tornaram-se possiveis a partir no século
XVIII quando as criangas sairam do anonimato e passaram a fazer parte de fato das
familias.

Aries (10) sugere que o aparecimento do sentimento de infincia se relaciona a
mudancas ocorridas na familia, desde a familia medieval até a familia moderna;
transformagdes que se ligam a mudancas sociais e politicas engendradas pelo discurso das
ciéncias. Assim visualiza-se um movimento transformador que influencia a construcio da
visdo moderna de maternidade e do amor materno.

No periodo medieval as familias chamadas de patriarcais ndo compartilhavam
sentimento como intimidade, domesticidade, amor romantico, cuidados maternos ou
relacdo intima com os filhos tdo comuns hoje em dia. O sentimento predominante era o de
respeito e obediéncia a figura paterna. (10).

Segundo Roudinesco (11), durante a Antiguidade e Idade Média, o poder de Deus,

do monarca e do pai, se fazia presente na ordem familiar pela autoridade patriarcal através
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da soberania dessas trés entidades. Era a verdadeira transposicdo do direito divino e da
monarquia, onde a forma de maternidade era desvalorizada e a figura da mée e dos filhos
inferiores ao paterno bioldgica e socialmente.

Na Antiguidade, Aristételes cita que o s€émen do homem € soberano por conter o
que ele chama de “principio da forma”, ao passo que o da mulher serve apenas como
matéria para receber essa forma (11).

De acordo com Aires (10), até século XVII, as criangas eram tratadas como
pequenos adultos sem particularidades nem singularidades proprias. Pode afirmar que nessa
época nao existia o “sentimento da infancia” uma vez que os pais ndo investiam em seus
filhos sentimentos afetivos e nem os considerava objetos de identificacao.

A mulher era objeto de exposi¢do pelos maridos devido a sua beleza e tinham a
funcdo de servir e admirar seus maridos. O casamento, nessa €poca, era por interesse
politico ou econdmico e os filhos tinham a funcdo de dar continuidade a linhagem. No
periodo colonial brasileiro, essas mesmas condi¢cdes familiares estavam presentes (12). Nao
existia ainda uma preocupacdo especial direcionada as criangas e o cuidado delas nao
fun¢do das maes, mas sim das amas-de-leite ou servigais.

Segundo Badinter (13) as criancas significavam para os adultos nada mais que um
estorvo e por isso ndo se direcionavam a elas nenhum tipo de afeto e nem mesmo o
sentimento de amor materno assim como € na atualidade. A perda de um filho ndo era
vivida com sofrimento como é nos dias de hoje. As mulheres desse periodo ndo eram
definidas a partir de seu papel de mae e sim um papel de interesses e prazeres na vida
conjugal e social no caso das damas da alta aristocracia e do trabalho no campo ou nas

industrias no caso das mulheres de camadas mais baixas.
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Com as mudancas econdmicas e sociais no decorrer do tempo, com a transi¢ao de
uma sociedade feudal para uma mercantil os valores e os interesses da época também se
modificaram; e as mulheres e a infancia passaram a ter outro significado. Conforme
descreve Aries (10), a crianca deixou de ser vista como um “adulto em miniatura” e passou
a ser objeto de preocupacdes freqiientes por parte de suas familias e da sociedade em si. As
criancas entdo deixaram de ser entregues as amas-de-leite ou servigais, o combate a
mortalidade infantil foi iniciado e elas passaram a ser tomadas como sujeitos dotadas de
singularidade.

Segundo Langer (14), em sua obra Maternidade e Sexo, ao investigar as
dificuldades nas funcdes femininas como a concepc¢ao, fertilidade e lactancia; realiza um
resumo das condig¢des historicas da mulher e da maternidade ao longo da historia. A autora
coloca a mudanca da posi¢ao atual da mulher na sociedade como resultado de um longo
processo, desde a sociedade denominada falocéntrica patriarcal, onde a mulher era
subjugada ao homem.

Langer (14) ainda afirma que foi com a Revolucdo Francesa e seu lema de igualdade
que se pOs pela primeira vez em duavida que esta subordinacdo fosse natural e inalterdvel.
Assim, com as mudancas nas classes sociais, o papel da mulher ndo se modifica de
imediato. Apenas com a Revolucao Industrial que o lema da Revolugdo Francesa comegou

a ser utilizado.

Com os descobrimentos técnicos e a transformacdo do trabalho, que
inevitavelmente levava a concentragdo dos operdrios na fébrica, o homem
abandonou a inddstria caseira, € a mulher o seguiu de imediato, ndo
impulsionada pela rivalidade com ele, mas por pura necessidade (14).

Neste periodo até as criangas comecaram a trabalhar, situacdo que se modificou

depois com as lutas sociais e criagdo de leis trabalhistas.
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Moura e Aradjo (15) afirmam que é no final do século XVIII que ocorre uma
mudancga no foco ideoldgico, ¢ onde hd um deslocamento progressivo da autoridade
patriarcal ao amor materno. E assim, ocorre a passagem a burguesia, do imperativo de que a
sobrevivéncia das criancas € necessaria.

A mulher passa entdo a se ocupar dos filhos por influéncia de um discurso médico e
moralista que constroi a idéia de que esse cuidado lhe seria tdo “natural”, quanto ao ato de
gestar um bebé e pari-lo (15).

Ainda segundo Moura e Aradjo (15), a partir do século XVII desenha-se um novo
panorama acerca do papel que a mulher desempenharé dentro do lar. Uma nova imagem de
maternidade € entdo construida: o bebé deve ser alvo de uma mae sempre atenta, dedicada e
presente nos cuidados dele. Ocorre entdo uma ampliacdo da responsabilidade materna da
mulher-mae, que se torna a rainha do lar dentro dos limites domésticos.

Roudinesco (11) afirma que essa visdo de mulher e de maternidade vem controlar o
que seria a emancipacdo da mulher afirmada pelo desejo de igualdade entre os sexos, tao
temido pela sociedade patriarcal da época.

Langer afirma que:

Enquanto, desde cedo, os filhos convertiam-se numa ajuda ao lar e no trabalho
caseiro, agora se transformavam em um peso para a mulher, que, voltando
cansada do trabalho, tinha que dedicar suas poucas horas livres a atencdo das
criangas e da casa. (14).

Badinter (13) compartilha com essas idéias na medida em questiona se o amor
materno € instintivo, uma tendéncia inata a mulher, ou um comportamento social, que varia
de acordo com os costumes de cada época?

A autora responde que esse questionamento esbarra até hoje no fato de que a

maternidade € um tema sagrado. E que continua sendo dificil questiond-lo uma vez que ele
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faz parte do nosso inconsciente coletivo, identificado a Maria simbolo de um amor
incondicional.

Badinter (13) afirma que o amor materno ndo € uma invencdo do século XVIII,
apenas que sociedade ndo o valorizava. E sdo os valores vigentes em uma sociedade que

acabam determinando os papéis que o pai, a mae e os filhos devem vivenciar.

Quando o farol ideoldgico ilumina apenas o homem-pai e lhe dd todos os
poderes, a mde passa a sombra e sua condicdo se assemelha & da crianga.
Inversamente, quando a sociedade se interessa pela crianga, por sua
sobrevivéncia e educagdo, o foco é apontado para a mae, que se torna a
personagem essencial, em detrimento do pai. Em um ou outro caso, seu
comportamento se modifica em relagdo ao filho e ao esposo. Segundo a
sociedade valorize ou deprecie a maternidade, a mulher serd, em maior ou menor
medida, uma boa mae. (13).

E essa transi¢do do poder patriarcal para o matriarcal ocorreu lentamente ao longo
dos séculos; desde a Antiguidade onde o poder do pai era semelhante ao poder de Deus e a
mulher cabia apenas obediéncia e docilidade.

Venancio (16) traca um panorama sobre o ideal de amor materno vigente nos
séculos XVII e XVIII no Brasil colonia, em que as maes eram responsaveis pela formacao
dos filhos, ou seja, por cuidados concretos como vestimenta e alimentagdo. O abandono
entdo se tornou uma estratégia de garantir aos filhos um lugar seguro para tais cuidados
uma vez que a ligagdo sentimental ndo era considerada como nos dias atuais.

E foi em 1685, no Brasil, através do jesuita Alexandre Gusmao que surgiu o
primeiro Manual de Criacdo dos Filhos. Nele, cabia a mae a formacgao, ou seja, tudo que
estivesse relacionado com cuidados materiais como roupas e alimentacdo. Na funcdo de
transmitir os valores morais e religiosos, estava o pai diretor, que também assegurava a
manutencdo econdmica do lar. S6 depois dos setes anos, idade da razdo, que a crianca

ocuparia um lugar pr6ximo ao pai. Antes disso, ela deveria ser cuidada pela mae. Os pais
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que ndo fizessem isso estariam violando regras sociais e comprometendo a vida adulta do
filho (17).

O fato é que as mudangas ocorridas no fim do século XVIII nao s6 no Brasil como
também na Europa veio modificar a organizagdo familiar colonial. D’Incao (18) cita que o
discurso médico-higienista buscava organizar o crescimento urbano e construir novos
conceitos de higiene em geral e também de vida familiar.

Moura e Aradjo (15), afirma que o discurso médico-higienista era no sentido de
diminuir o aleitamento materno mercendrio (amas-de-leite) responsdvel pela mortalidade
infantil, além do apontamento moral sobre a ma formag¢do de criangas que conviviam com
amas e escravos negros. Observa-se que as modificagdes ideoldgicas encaixam-se com as
modificagdes no modo de viver das pessoas.

Era preciso apelar para os sentimentos femininos para que as mulheres aceitassem
suas tarefas maternas. Assim, moralistas, administradores, médicos empenhavam-se na
tarefa de persuadi-las. Nesta ocasido surge, segundo Badinter (13), a associa¢do de duas
palavras, “amor” e “materno”, que significa ndo sé a promocdo do sentimento, como
também a elevacdo do estatuto da mulher enquanto mae. Torna-se interessante que ela
assuma os cuidados com a crianga, uma vez que esta passa a ser interessante ao Estado na
medida em que poderiam servi-lo.

O desenvolvimento do culto ao amor materno teve seu auge no século XIX e XX,
quando o homem foi levado a sair de casa devido as condicdes politicas e econdmicas e a
mulher assumiu o lar. Ela passa ent@o a ter uma func¢ao social de educar os filhos, além de,
também sob a influéncia da Psicandlise, passar a ser responsdvel pelo desenvolvimento

emocional dos mesmos (10).
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Sintetizando as idéias sobre a posicdo da mulher diante dos filhos, Badinter (13),
afirma que a mulher do século XVIII foi vista como aliada dos médicos. Ja no século XIX
ela foi vista como educadora. E € no século XX que sua responsabilidade aumenta, uma vez
que se torna responsdvel pela saide emocional dos filhos. Assim, a imagem materna

comeca a ser desenhada:

...a era das provas de amor comecou. O bebé e a crianca transformaram-se em
objetos privilegiados da aten¢c@o materna. A mulher aceita sacrificar-se para que
seu filho viva, e viva melhor junto dela. (13).

Pudemos observar as mudancgas ocorridas desde a Antigiiidade nas relagdes
familiares, sociais, politicas e econdmicas, e que influenciaram diretamente o conceito de
feminilidade e maternidade. Acrescentamos a essas reflexdes as idéias de Chodorow que

afirma:

A psicologia e a sociologia pds-freudianas ofereceram novos argumentos em
favor da idealizacdo e refor¢o do papel maternal das mulheres na medida em que
acentuaram a importincia decisiva do relacionamento mae-filho para o
desenvolvimento da crianga. (19).

“Gragas a Psicanalise, a mae serd promovida a ‘grande responsavel’ pela felicidade
de seu rebento” (13). H& na psicologia pds-freudiana, representada por Klein, Winnicott e
Bion uma “[...] idealizagdo e reforco do papel materno, na medida em que enfocaram a
relacdo mae-bebé como decisiva no desenvolvimento da crianga” (15).

Essa supervalorizagdo da maternidade permite a realizacdo de algumas mulheres,
antes sem qualquer possibilidade de realizacdo e causam pressdo sobre outras tantas
mulheres, que ndo estdo ou ndo se sentem “aptas” a ter filhos ou julgam criar seus filhos de
forma imperfeita. Isso demonstra que ainda vivemos segundo a ideologia fundada no século

XVIII em que ser mulher e ser mée sdo sindnimos.
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Ainda no século XX mulheres e maes tém diante de si responsabilidades e
cobrangas sociais, de dedica¢do extremada a seus filhos em nome do amor materno;
responsabilidades que se somam aos afazeres profissionais e domésticos.

Langer (14) pontua que ao mesmo tempo em que ocorreu a responsabilizacdo
materna, ocorreu também a saida das mulheres de classe média de seus lares para
comegarem a trabalhar devido a ida dos maridos a Primeira Guerra Mundial.

Com o seu término, e a volta dos homens para casa, eles se depararam com
mulheres independente economicamente, consciente de seus valores e com uma liberdade
sexual comparavel a dos homens. Ao ndo implicar conseqii€éncias bioldgicas para ela, o ato
sexual corria o risco de converte-se somente em fonte de prazer, de ter perdido
transcendéncia e adquirido autonomia.

E provivel que o papel da mulher nio seja reduzido exclusivamente ao de mie, mas
com os recursos da modernidade, observa-se que o importante papel da mulher na decisao
de ter um filho se relaciona ao poder de decidir a inclusdo ou exclusdo do homem neste
projeto. A década de 50, como ja expresso neste capitulo, no periodo pds-guerra, trouxe
progresso as praticas contraceptivas, os tratamentos contra a esterilidade foram sendo
aprimorados e passamos entdo a concep¢ao sem o ato sexual, a fecundacao fora do corpo da
mulher e até sem a ajuda de um parceiro com o qual se relacione.

Segundo Roudinesco (11), “a ordem procriadora ficou entdo inteiramente reservada
ao poder das maes, detentoras atualmente da responsabilidade exorbitante ora de designar o
pai, ora de o excluir” e podemos acrescentar também a responsabilidade de ser mulher, mae
perfeita e profissional bem-sucedida.

Segundo Martin e Angelo (20), ainda hoje é freqiiente ligar o termo maternidade as

atividades na familia e contrapor com caracteristicas como competéncia, capacidade de
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concorréncia e capacidade profissional. Em vez de dominar tarefas especificas, mas maes
devem educar seus filhos. Segundo essa ideologia, a tarefa da mae conforme sua natureza e
seu destino de mulher é ocupar-se de pessoas da familia, cultivar relacdes e ser espontanea,
calorosa, sensitiva e abnegada. Seu campo principal de atuacdo ndo € a profissdo e sim o
cultivo do desenrolar da vida humana.

Uma vez entdo que essa responsabilidade € atribuida a mae, ela acaba criando
estratégias para poder contemplar seu papel na organizacdo familiar. Dentre algumas
estratégias podemos citar a adequacdo do horério de trabalho (doméstico ou ndo) da mae as
necessidades e atividades dos filhos, a rotina doméstica e a desisténcia do emprego, quando
possivel, a favor da demanda dos filhos.

O lugar do feminino, o papel da mulher, a relacio entre feminilidade e maternidade,
foram sofrendo transformacdes desde a antiguidade, respondendo a circunstincias sécio-
econOmicas de cada periodo, e o que vivenciamos hoje € resultado de todas essas
transformagoes, incluindo a questdo colocada por Moura e Araujo (15), sobre a atual
responsabilizacdo da mae pela felicidade e saude dos filhos, o que segundo as autoras, teve
grande contribui¢do da psicanédlise pds-freudiana.

E € importante entender o quanto essa feminilidade e maternidade internamente
sentida e socialmente assumida entram em conflito quando nasce um filho com uma doenca

cronica.
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2.3- A perspectiva materna diante do filho real

Para realizar esse estudo consideramos importante fazer uma andlise dos trabalhos
ja desenvolvidos por outros autores com a tematica do adoecimento da crianga e a relagao
com a mde. Numa revisdo bibliografica prévia encontramos trabalhos que falam da relagio
da crianga com a doenca cronica e a mae, mas poucos falam especificamente da crianca
com fibrose cistica.

E importante destacar que a relagdo mae-bebé j4 vai se construindo mesmo antes da
gravidez, na relagdo da gestante com suas préprias fantasias e brincadeiras de ser mae
desde a infincia. (21). Mas durante a gravidez, a futura mae vai desenvolvendo uma
imagem ideal para o seu bebé- o bebé imagindrio. E uma vez que esse bebé ndo
corresponde as expectativas da mae, pois nasceu com uma enfermidade; ela fica abalada
emocionalmente podendo ndo responder de forma satisfatoria as necessidades de seu filho,
comprometendo o desenvolvimento do vinculo entre eles (22).

Neste momento, maes e pais procuram uma explicacdo clara para a doenga cronica
do filho e suas conseqiiéncias, mas nem sempre essa resposta € satisfatoria o que se torna
frustrante para eles. Nesse momento eles podem questionar at€é mesmo a sua competéncia
genética e isso pode levar a sentimentos de culpa. Segundo Wasserman (23), o fantasma do
bebé saudavel, se ndo for resolvido em um processo de luto sauddvel, poderd interferir na
adaptacdo da familia a situa¢do de doenga cronica.

Ainda segundo o autor a auto-estima dos pais pode ficar afetada e eles podem se
sentir defeituosos. Apesar disso, grande parte dos pais de bebés com doencgas cronicas
consegue aceitar a situacao, estabelecendo objetivos e expectativas realistas que levem em

conta a limita¢do do filho.
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Diante de um diagndstico de uma doenca crdnica, o sofrimento dos pais, em
especial o choque inicial, se desencadeia pela consciéncia de que a crianga nao corresponde
a imagem ideal acalentada durante a gravidez. Com isso, ocorreria uma profunda vivéncia
de perda e luto, instalando-se na mae uma “ferida narcisica”. Ela tem com isso, sua auto-
estima diretamente afetada, uma vez que seu bebé € considerado como sua extensao. Nesse
contexto, a identificacdo macica da mde com o filho é que acarretaria prejuizos no
narcisismo e na auto-estima, fazendo com que a mae se sinta “defeituosa” (24). Isso a faz
reduzir, inclusive, suas necessidades pessoais. E como se ndo precisasse mais se preocupar
tanto consigo e com seu bem-estar, ja que seria imperfeita e ndo mereceria tanta dedicacdo.

Sinason (25) afirma que o nascimento € um evento publico, que todos esperam e
participam; contudo se ocorre uma intercorréncia, tem-se uma decep¢do que tende a gerar
um constrangimento, vergonha, culpa, medo e raiva. Dias (26) salienta que todos esses
sentimentos levam a um estado de desequilibrio nos pais, na medida em que causa uma
fratura no ideal que a crianga representaria e atinge toda a rede de significacoes dos agentes
parentais.

E necessdrio entdo que os pais, frente a situacio de doenga cronica, se adaptem a
esta nova realidade de dificuldades e dores. Esta adaptacdo ocorre em um ritmo particular
para cada caso, porém € possivel falar de algumas etapas comuns aqueles que passam por
um processo de luto como a negacao, depressao, raiva e aceitagao.

Especificamente em relacdo as repercussdes conjugais diante do nascimento de um
filho com malformacdo, podemos transpd-las para uma situagao do nascimento de um filho
com doenga cronica transmitida geneticamente, como é o caso da Fibrose Cistica. Qualy

(27) aponta uma série de reacdes intensas entre o casal, dificultando a relagdo. Segundo a

autora, pensar em um problema genético como algo ruim, que deu errado e que veio dos
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genitores acaba se tornando pesado na dindmica do casal. Um deles pode se sentir culpado
por ter transmitido um erro para o filho, e como afirmam Mattos e Chagas (28), nessas
situagdes, ha sempre uma busca por um culpado, o que propicia um sofrimento ndo sé para
os pais, mas também para toda a familia. Essa sensacdo de culpa € tao forte que tende a
prejudicar, inclusive, a vida sexual do casal, que pode passar a senti-la como ligadas a
resultados ruins e proibidos (25).

Por outro lado, a preocupacio parental com relacdo a incerteza do desenvolvimento
de seu filho, a culpa e a raiva ndo resolvidos podem determinar um comportamento de
superprotecdo nos cuidados com a crianca. Bradford (29), em seu trabalho, identificou
modelos de interacdo familiar de protecdo e dependéncia, particularmente em criangas
gravemente enfermas que aguardam cirurgia em centros de transplantes. Especialmente as
maes tendiam a se isolar do convivio social, uma vez que sentiam necessidade de proteger a
crianca. A superprotecdo das maes em especial e dos pais juntamente com a dependéncia
maior dessa crianca, potencializam eventuais problemas emocionais € de comportamento
dela.

Santos (30) ressalta a importancia de se considerar a doenga como fazendo parte do
individuo e ndo o individuo em si, mantendo assim uma nocdo subjetiva e singular do
sujeito. Deste modo, o papel do psic6logo, enquanto profissional de saude, € auxiliar os
pais a ndo se centrarem apenas nas limitagdes e impossibilidades de determinada doenca e
sim estar sempre atentos as possibilidades e restricdes particulares desse bebé.

Considera-se relevante que os sentimentos e as vivéncias de maes de criangas com
doencas cronicas tenham um nicleo comum, especialmente no que se refere a perda do
filho ideal e saudével, a adaptacdo a nova realidade, aos cuidados para a sua sobrevivéncia

e ao receio de perdé-lo. Mas € necessario levar em consideragdo as particularidades na
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experiéncia da maternidade em funcdo do tipo de doenga cronica infantil, da sua gravidade
e da intensidade dos cuidados dispensados (31).

A literatura nacional sobre a relacdo mae- bebé em criangas portadoras de doenga
cronica ainda € escassa. Pecanha (32), em seu estudo, mostrou que o tipo de doenga cronica
apresentou-se como um importante determinante no comportamento da mae. A interagao
mae-crian¢a em diades com criancgas asmaticas foi mais conturbada do que nas diades cujas
criangas sofriam de doencga cardiaca congénita e criangas sem problemas de saide. As maes
de criangas com asma foram mais intrusivas € menos responsivas do que as maes dos
outros dois grupos, com possiveis implicacdes na maneira pela qual a mae lida com a
dependéncia e a autonomia em relagdo a crianga com asma. A auséncia de diferengas entre
os dois ultimos grupos sugere que a doenca cronica, ndo necessariamente se constitui num
determinante de intrusividade e responsividade materna. Além disso, o estudo sugere que as
particularidades das doengas cronicas podem contribuir para comportamentos especificos
da mae.

Castro et al. (33), em outro estudo, mostraram que nao houve diferenca nos tipos de
praticas indutivas ou coercivas utilizadas por maes de criancas com e sem doenga cronica.
Todavia, uma das particularidades encontradas foi em relacdo a categoria
negociacao/conversa, mais utilizadas pelas maes de criangas com doenca cronica, diferente
das categorias menos utilizadas por elas como a privacdo/castigo e punicdo. Embora a
doenca crdnica ndo seja um aspecto determinante na utilizacdo de praticas educativas

maternas, os autores concluiram que

a maior utilizacdo da categoria negociacdo/troca pode ser uma maneira
adequada das maes lidarem com as diversas situagdes estressantes que a crianga
vive no dia a dia tais como hordrios de medicacdo, freqiientes idas ao médico,
hospitalizagdes, etc. Além disso, o uso menos freqiiente de privagdo/castigo e
punicdo fisica pode ser devido a fragilidade fisica e também psicoldgica
percebida pelas mées dessas criangas. (31).
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Os mesmos autores acima citados, em outro trabalho procuraram investigar a
experiéncia de maternidade de maes de criancas com dois anos de vida com e sem doenca
cronica. As diades mae-crianga foram selecionadas em dois hospitais puiblicos de Porto
Alegre-RS. Através de entrevistas, foram investigados aspectos referentes ao
desenvolvimento infantil e a experiéncia de maternidade para ambos os grupos, além de
aspectos concernentes a impressdes e sentimentos sobre a doenca cronica da crianga,
apenas para as maes e os pais das criancas doentes.

Em conclusao, o estudo revelou que

a experiéncia de maternidade no grupo de criangas com doenca cronica tende a

ser mais dificil do que no grupo de mies de criancas sem doenca cronica pelo
sofrimento da crianga decorrente de sua condig¢do, pelos inimeros sentimentos
controversos despertados nas maes — alguns deles associados a culpa, angustia e
superprotecdo —, pela ansiedade de separagdo mae-crianga e pelo pouco auxilio de
outras pessoas. (34).

Martini (22) em estudo publicado no livro A Relacdo Pais- Bebé: da observacdo a
clinica, comenta sobre sua experiéncia em observacdo das maes-bebés, na enfermaria de
cardiologia pedidtrica no Instituto de Cardiologia do Estado do Rio Grande de Sul/
Fundagdo Universitdaria de Cardiologia de Porto Alegre. Ele descreve a enfermidade do
bebé como sendo empecilho de respostas ao investimento de afetos materno. Assim como a
mae, também atingida pela enfermidade do filho, ndo responde as suas manifestagdes,
ameacando o vinculo entre ambos e comprometendo o desenvolvimento infantil.

Ele ainda explica que a maioria das maes tem de acompanhar, sozinhas, seu filho
doente, rompendo o contato didrio com outros filhos, companheiro, casa e trabalho. Essa
nova situacdo faz com que elas necessitem falar e repetir inimeras vezes sua histéria, a fim
de amenizar suas angustias. Relata que elas requisitam presenca de um outro que funcione

como ego-auxiliar, em quem elas se apdiem para continuar atendendo seu bebé e
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(13

contenham a angustia, diante da possibilidade de morte. Conclui, enfatizando “... a
necessidade que estas maes apresentam, especialmente as puérperas, de um continente
capaz de sustentar o que estdo vivendo, para que continuem investindo em seus filhos”
(22).

Freud (35) descreve a ambivaléncia de sentimentos nos casos de sofrimento como
sendo um movimento psiquico, € que o natural € desinvestir a libido do outro e do externo e
reinvestir em si mesmo. Por esta razdo Bertoldi (36) acredita que € muito dificil para os
pais de filhos doentes graves, pelo menos nos momentos iniciais, investirem no
desenvolvimento de seus filhos; uma vez que eles estdo passando por um luto e ainda lhes é
exigido cuidar do filho, se relacionar com ele e acreditar em sua evolucao.

Crow (37), em uma revisao tedrica acerca de bebés com malformagdes cardiacas,
enfatiza que os pais tendiam a relutar em se ligar ao bebé€, pois ele poderia ndo sobreviver.

Dias (26) afirma que as incertezas sdo inerentes a situagdo de pouco investimento
afetivo ao bebé. E como a continuidade psiquica deste s6 pode ser melhor garantida se
apoiada no desejo do “outro”, ou seja, na medida em que o bebé significa a vida e
complemento para ela, entdo ele fica inscrito na mente da mae e, portanto, passa a existir
com mais forca. Nos casos de doengas graves a maior incerteza € ainda sobre o futuro; essa
no¢ao e o desejo de continuidade ficam frageis e o investimento libidinal fica reduzido.

Assim, a idealizacdo e o investimento afetivo do filho precisam ocorrer para uma
melhor constituicdo do psiquismo, e mais ainda quando o bebé se desenvolver e se
constituir como sujeito. Apesar da objetividade acompanhar o diagndstico médico, o
mesmo ndo acontece em relacdo aos aspectos psiquicos; estes se constituem em uma parte

fundamental do grau de superagdo da situacao.
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Donald Winnicott, pediatra e psicanalista inglés, nos muitos encontros que teve com
as maes e seus bebés na clinica pdde nos aproximar um pouco mais do acontecer humano
em termos de desenvolvimento emocional primitivo e o cuidado materno como sendo a
base da saide mental futura (38 e 39). A experiéncia de sentimentos da mie em relacdo ao
seu bebé tem inicio ainda na gestacdo e apds o nascimento ela continua, com o0
estabelecimento dos cuidados maternos. A mae serd responsavel por lhe apresentar o
mundo, levando em conta a capacidade do filho em tolerar o que vem de fora. Neste
momento ela ainda terd que tolerar os acessos de célera de seu bebé, sua ingratidao e
indiferenca; precisard entio renunciar a seus préprios interesses em favor dele. E
importante lembrar que tais sentimentos odiosos sdo dificeis de serem aceitos pela mae,
mas que, se vividos de forma integrada podem trazer gratificacdes profundas (38).

Do ponto de vista da mae, ela se encontra em um estado de preocupagdo intensa e
todo seu psicoldgico e a forma de encarar a gravidez e o poés-parto sdo afetadas
profundamente, e tal fato a capacita a entender a comunicacdo de seu bebé, fato importante
para a satisfacdo das necessidades bdsicas do mesmo. Pelo processo de preocupacdo
materna primdria, a mae dirige todas as suas energias para o relacionamento com o filho,
de quem passa a se ocupar fisica e psicologicamente, desde a gestacdo até as primeiras
semanas ou meses apods o parto (40).

A mae precisa estar sauddavel o suficiente para ser devota ao bebé nos primeiros
tempos, tanto para deixa-lo crescer e conquistar um espaco maior para o exercicio de suas
potencialidades. E um longo caminho rumo 2 independéncia sem perder a singularidade e a
espontaneidade. Porém, nem todas as maes se preocupam assim; algumas tendem a ficarem
sugadas até a alma e outras preferem entregar o bebé aos cuidados de outrem (41). Ainda

segundo o autor, outras mdes tém uma capacidade de entrega tdo fantdstica quanto a
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dificuldade de emergirem desta preocupagdo excessiva, interrompendo o curso normal do
desenvolvimento do filho e criando vinculo doentio.

Winnicott (41) defende a idéia de que, do ponto de vista do bebé, o processo de
integracdo é que organiza o self na formacgdo de uma individualidade e isto é mantido pela
capacidade que a mae tem de oferecer um ambiente de holding, através do colo fisico e
psicoldgico que envolve e sustenta o bebé. Os contornos do self sdo tracados pelo corpo-a-
corpo didrio entre mae e filho e propiciam a integracdo psicossomadtica, onde o corpo e
psique passam a formar a mesma unidade. Nao menos importante é o ambiente que os
cercam: o contexto familiar, social e cultural que garantem o suporte necessario a mae, que
por sua vez ird oferecé-los ao filho (42).

E numa ocasido em que o bebé nasce com alguma patologia e os primeiros dias dele
sdo intensamente cercados de procedimentos invasivos e dolorosos? Tal processo torna-se
bastante complicado e serd levado em consideracio a configuracdo familiar e social, tanto
quanto o estilo de ser daquela mae em particular. O bebé precisard, entdo, contar com uma
forca vital que lhe € inerente, a despeito da doenca, para que possa aproveitar da melhor
forma possivel o que o mundo lhe oferece (40).

Desta forma, as autoras acima citadas, corroboram com a idéia de que uma mae em
uma situacdo especial desenvolverd uma preocupagcdo materna primdria especial também.

Serd uma preocupacdo especial, no sentido de sua duracao, ja que

no lugar do aferrecimento da dedicacdo absoluta das primeiras semanas ou
meses, observaremos o prolongamento de tal situacdo, um declinio menor que o
habitual, seu retorno em épocas de crise ou, ainda, sua manuten¢do por toda uma
vida, em situacOes de extrema peculiaridade. (40).
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Uma vez que a devogao materna se d4 na medida da dependéncia do bebé, quando a
crianga continua a viver em um estdgio de dependéncia ao longo da vida, teremos uma mae
mais preocupada do que aquela cujo filho caminha em direcdo a independéncia (40).

Confirmando este estado de atencdo prolongado por parte da mae, Furtado e Lima
(43) investigaram o cotidiano da familia com filhos portadores de fibrose cistica e
perceberam que de uma forma geral, a doenga crdnica afeta os diversos setores da familia
sendo que a figura sobrecarregada é a mae. Tanto no que diz respeito aos cuidados
prestados quanto na atencao constante na evolugdo do paciente.

Ainda segundo os autores

A mae abre mao de outras atividades e papéis para atender seu filho,
acarretando, com isso, certas dificuldades no relacionamento intra e
extrafamiliar. Sua vida particular pode acabar sendo prejudicada em detrimento
do filho doente. (43).

Castro e Piccinini (31) corroboram com a idéia de que a relacdo da mae com a
crianca tende a ser permeada por medos em relacdo ao futuro da crianca, assim como a
culpa e o sofrimento pela existéncia da doenca cronica. Para que haja a superacdo e um
bom vinculo com a crianga, parece importante que as maes tenham um relacionamento
equilibrado com seu parceiro, bem como suporte emocional e social.

Stern (21) fala das representacdes maternas em situagdes em que esta se depara com
uma realidade de malformacdo do seu bebé, que podemos transpor para o caso da doenca
cronica. O autor destaca que as representagdes pressupdem uma experiéncia subjetiva de
estar com o bebé, o que pode ser mental ou real, isso remete a possibilidade de imaginar,
significar e esperar o bebé. Diante da doenca, Stern (21) salienta que as maes e pais nao
podem planejar e elaborar como serd o desenvolvimento de seu filho; por uma realidade

médica, eles sao impedidos de ter uma idéia mais concreta sobre o futuro. E € nesse

51



contexto que a mae estd privada de ampla parte do processo imaginativo, e isso € um dos
maiores choques possiveis na maternidade.

Assim, uma abordagem multiprofissional de qualidade frente a doenca cronica pode
repercutir sobre a crian¢a e a familia de forma positiva, envolvendo aspectos ndo sé
clinicos, mas também psicolégicos e sociais. E importante que os profissionais de satide
tenham uma visdo que vd além do tratamento médico, permeando as relagdes com as
figuras significativas da criancga, contribuindo assim para a eficicia do mesmo. A boa
relacdo entre crianga, familia e profissionais de saide s6é vem contribuir para a tomada de
consciéncia em relagdo a gravidade da doenca bem como a aderéncia ao tratamento,
especialmente naqueles muito dolorosos e prolongados. Importante ainda langar um olhar

para essas maes que tanto sofrem ao depararem com uma realidade nada desejada e sem

muitas perspectivas futuras, seja no imaginario ou nas limitacdes da doencga real.

52



2.4- A doenca cronica e a familia

Apesar dos avangos tecnoldgicos e cientificos no que diz respeito ao diagndstico
precoce, tratamento e cura de doencas; algumas delas, especialmente as doengas cronicas
promovem alteragdes organicas, emocionais e sociais, que exigem constantes cuidados e
adaptacoes.

A doenca cronica tem sido definida como perturbagdes da saide que persistem por
um longo periodo de tempo, podendo se estender ao longo da vida (44). Elas podem ser
incuréveis, deixando seqiielas e impondo limitagdes as fung¢des do individuo, requerendo
adaptacdo.

A principal caracteristica da doenga cronica € a duracdo. Ela € definida como de
longa duragdo, ou seja, uma condicdo que dura mais de trés meses em um ano € que
necessite de um periodo de hospitalizagdo por mais de um més (45). As hospitalizacOes
extensivas, mesmo no periodo de diagndstico, também sao freqiientes. Apesar de muitas
doengas cronicas serem consideradas relativamente raras, juntas, elas afetam entre 15 a
18% da populacao infantil. Deste total, aproximadamente 5% seriam de doengas cronicas
organicas persistentes ou recorrentes (46).

Autores como Perrin e Shonkoff (47) acrescentam que tais doengas podem ser
manejadas ou controladas no intuito de diminuir o sofrimento e melhorar a qualidade de
vida dos doentes, porém na maioria dos casos nao sao completamente curadas.

Quando a doenga € cronica e o doente é uma crianga, uma série de mudancas
decorrentes do tratamento pode afetar a familia, criando a necessidade de ajustes no seu

funcionamento.
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A doenca cronica pode ser vista como um estressor que afeta o desenvolvimento
normal da crianca e também atinge as relacdes sociais dentro do sistema familiar. A rotina
da familia muda com constantes visitas ao médico, medicagdes e hospitalizacdes (48) e
acaba atingindo todas as pessoas convivendo com a crianga (29 e 49).

A complexidade da doenca, o seu tratamento, 0 uso e o acesso as tecnologias
influenciam na trajetéria da doenca cronica. Assim, algumas fases da doeng¢a podem ser
previsiveis, e outras, incertas, podendo causar danos a crianca e a familia (50). Cada fase
tem suas peculiaridades, requerendo muita forca de vontade, mudancas de comportamento
e readaptacoes.

As doengas podem também ser divididas de acordo com seu desenvolvimento.
Observar a fase de desenvolvimento da doenca € tdo importante quanto observar as fases de
desenvolvimento do ciclo familiar e do individuo. Rolland (50) enfatiza que o percurso da
doenca cronica € dividida em trés fases:

» Fase da crise: conhecida também como fase inicial, caracterizada pelos sintomas e a
procura pelo tratamento; é quando acontece uma desestruturacdo na vida do paciente e
da familia. E o periodo de ajustamento inicial quando o diagnéstico ainda néo é claro. O
paciente deve aprender a lidar com a dor e outros sintomas da doenca, com o ambiente
hospitalar, possiveis internacdes e procedimentos necessdrios € impostos, além de
estabelecer bom contato com a equipe de cuidados. Nesse estdgio, a familia tende a se
unir, apesar de sentir a perda da identidade que existia antes da enfermidade. A crise
mobiliza a familia a se reorganizar perante a incerteza do progresso da doenca, e para
atender as necessidades imediatas do paciente.

> Fase cronica: marcada pela constincia, progressdo e remissdo dos sintomas. E a fase

que vai desde o diagndstico e incerteza inicial até o periodo de fase terminal. O paciente
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e a familia se organizam de acordo com as mudancas permanentes e negociam os papéis
para os cuidados. As familias estdo mais informadas nesse estdgio. Se a doencga trouxer
incapacitacdes severas, a familia pode ficar sobrecarregada com os cuidados. Essa fase
¢ permeada por tentativas da familia em buscar autonomia e estabilidade junto as
mudancas permanentes impostas pela nova situacgao.

Fase terminal é quando os sintomas se agravam e o tratamento ndo surte mais efeitos;
abrange desde o momento em que a morte parece inevitavel até a morte propriamente
dita. E um periodo em que o paciente deve expressar suas preocupagdes e desejos,
resolvendo questdes pendentes como forma de dizer adeus. A situacdo de morte e perda
gera desequilibrio do sistema familiar e o processo de separacdo e luto precisa ser
trabalhado. A morte suscita o sentimento de retomada de uma vida familiar normal
depois da perda, podendo gerar sentimento de culpa nos membros que desejavam que
1SS0 acontecesse, para que pudessem retomar seus planos de vida.

Bromberg et al. (51) citam que a limitacdo causada pela doenca, as seqiielas geradas

e as modificacdes na vida do paciente podem ser vividos como mortes. As perdas sociais,

biologicas e psiquicas podem iniciar o processo de luto antes mesmo da morte

propriamente dita.

O momento da morte no ciclo de vida do doente e sua natureza irdo determinar o

nivel de stress para a familia. O que se nota, segundo Rolland (50), € que quanto mais tarde

no ciclo de vida, menor € o stress associado a morte. O esperado é que os mais velhos

morram primeiro, pois seu ciclo de realiza¢des ja foi cumprido. Se a pessoa morre ou €

acometida por uma doenca grave em outra fase, a idéia que se tem € de uma vida

interrompida, deixando um espaco no funcionamento familiar que dificilmente ¢é

preenchido.
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Quando uma crianga morre devido a uma doenca grave, € como se o processo de
ciclo de vida estivesse fora de ordem. O impacto maior é emocional, pois € nas criangas que
os pais projetam sonhos e expectativas. E um deles precisa estar disponivel para cuidados
em tempo integral, tendo que parar de trabalhar, havendo perdas financeiras, ou tendo que
abrir mao de desenvolver suas atividades. Os pais podem ter sentimentos oscilantes de luto
durante as crises. Esse luto decorre do fato de ndo terem gerado uma crianca perfeita, pela
incerteza em relagdo a vida, morte e futuro, e o impacto disso na rotina familiar (45).

Assim a doencga cronica impde uma mudanga no estilo de vida de que a tem e de
seus familiares. Exige adaptacdo frente a nova situacdo e estratégias para o enfrentamento
da doenca. Esse processo depende da complexidade e gravidade dela, da fase em que eles
se encontram e das estruturas disponiveis para satisfazer suas necessidade e readquirir o
equilibrio (52).

A forma como a familia reagird a situagdo de uma doenca cronica depende de
algumas especificidades, dentre elas a idade da crianga, o seu desenvolvimento e a
capacidade de entendimento dela. Também o tipo de tratamento, os efeitos colaterais, o
desconforto e as limitacdes impostas, além das reacdes do ambiente que ela estd inserida,
sua estrutura emocional, sua histéria de vida e o progndstico da doenca, necessidade de
assisténcia fisica e o grau em que a doenca € visivel e conhecida pela sociedade (53 e 54).

Tais autores ainda reforcam que pais de criancas com doengas cronicas poder sentir
culpa, tristeza e raiva devido a imperfeicao do filho e como resultado ndo oferecem uma
assisténcia fisica integral e constante; podendo ser negligentes. Por outro lado, havera
momentos em que a superprotecdo aparecerd impondo limites a autonomia e privando-o de

sentimentos de competéncia.
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Em um estudo realizado por Trentini et al. (55), eles observaram que pacientes
passavam a ter novos hdbitos e incumbéncias depois do diagndstico da doenga cronica.
Aprendiam também a fazer o regime de tratamento, conhecendo a doenga e aprendendo a
lidar com seus incomodos fisicos. As perdas nas relagdes sociais e financeiras também
devem ser consideradas; além do déficit na capacidade de realizar atividades fisicas,
principalmente as de lazer, por se sentirem ameagados tanto em sua aparéncia fisica como
em sua vida.

Segundo Pereira apud Oliveira e Ismael (56), diferente da doenca aguda que hd
remissao dos sintomas, a doenca cronica se torna uma realidade imutavel. Mesmo dentro do
grupo das doencas croOnicas temos diversas subdivisdes de como esses doentes irdo se
comportar em relagdo as suas condi¢des organicas. Ha casos de cronicidade psicoldgica, ou
seja, o paciente cronico, que mesmo sdo, age como se estivesse em sério comprometimento
fisico. Nem sempre a doenca afeta o corpo e a mente concomitantemente. Isso muda entre
os doentes e no mesmo doente em diferentes momentos da vida e do desenvolvimento da
doenca.

Schneider (57) compartilha da idéia de que a estrutura prévia da personalidade do
doente, além dos ganhos primdrios e secundérios advindos do processo de adoecer € que
definird a cronicidade psicoldgica. O comportamento da equipe de saide em relacdo ao
paciente pode também favorecer este processo.

Os ganhos secundarios podem dificultar que o paciente melhore ou se adapte a nova
rotina, pois ele associa que apenas doente pode usufruir de tais beneficios. O paciente
favorece um estado frigil e vulnerdvel como forma de obter ganhos, como carinho e
atencao de amigos e familiares, e pode fazé-lo também como forma de nao retornar as suas

atividades cotidianas, se estas lhe sdo estressantes e desagraddveis.
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Como conseqiiéncia desse ganho secunddrio, temos a possibilidade do abandono ao
tratamento, pois as gratificacdes e beneficios que o paciente julga ter por estar doente
podem ser perdidos se houver a cura (58). A negacdo aparece como reacdo da doenga ou
das perdas ocasionadas por ela (57; 58; 59 e 60). A negacdo pode ser entendida como um
mecanismo de defesa, tanto da familia como do paciente, para lidar com a noticia da
doenca, impedindo que o individuo se trate.

O paciente pode ter fantasias a respeito de sua doenga, criadas a partir de
fragmentos de discursos médico, crendices, elementos conscientes ou ndo da vivéncia
propria e representacdo cultural da doenca (58). Tais representacdes fantasiosas podem
dificultar a compreensdo do paciente a respeito de sua doenga, tdo importante para a
aderéncia aos tratamentos. O adoecimento € ressignificado uma vez que o paciente leva em
consideragdo suas vivéncias individuais e o convivio com a prépria doenga. O espaco que a
doenca ocupa no estilo de vida do paciente depende desse significado, que € unico, pois
tem influéncias internas, baseadas na historia individual, e externas, baseadas na
representacao social que a doenca possui tanto no grupo familiar quanto em outros grupos a
que o individuo estd inserido.

Segundo Radley (61), o paciente cronico convive com uma doenca para o resto de
sua existéncia, exigindo adaptacdo e ressignificacdo da vida em varios setores. Com o
intuito de levar uma vida mais préxima da normalidade, o paciente se utiliza de estratégias
para modificar experi€ncias e evitar o estigma. H4 uma busca de aceitacdo em que o
individuo tenta anular as diferencgas e limitacdes causadas pela doenga.

Além de fazer sentido para o paciente, a doenga precisa ter um significado para toda
a familia, que precisa de uma reorganizacdo para lidar com o novo evento. A doenca é

vivida de maneira coletiva, pelo grupo familiar, pois quando um membro adoece, toda a sua
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rede de relacdes se altera. Sendo a familia o grupo primdrio de inser¢do de um individuo, a
tendéncia € que seja também afetada com a doenca.

E sendo a familia esse espaco para ressignificacdes e vivéncias algumas defini¢des
sobre o termo devem ser levadas em consideragdo. Segundo Gomes (62), a familia € um
grupo de pessoas com caracteristicas distintas formando um sistema social, baseados numa
proposta de ligacdo afetiva duradoura, estabelecendo relacdo de cuidado dentro de um
processo historico de vida. A superacdo de crises e conflitos, assim como a idéia de saude
ird depender dos recursos de cada membro e da familia como unidade, evidenciando a
busca por normalizar o seu funcionamento através do cuidado e do estar-com o outro.

Segundo Contim (63), a familia € o espago social onde seus membros interagem,
trocam informagdes, apéiam-se mutuamente, buscam e mediam esfor¢os, para amenizar e
solucionar problemas; considerada, portanto uma unidade primadria de cuidado.

Ainda segundo o autor, ao se considerar a familia como unidade de cuidados, pode-
se propor que sua estrutura seja de extrema ajuda doente. Os membros da familia
funcionam como pontos de referéncia no desenvolvimento de valores. A interacdo entre
eles visa garantir a continuidade do sistema ligado afetivamente, amenizando o sofrimento
causado pelo adoecer. A tendéncia € a busca de um equilibrio para adaptar o sistema.

Assim, todo cuidado prestado por este grupo serd de extrema importancia para o
enfrentamento da doenca. Isso fard com que o paciente se sinta apoiado pelas pessoas
responsaveis pelos primeiros modelos de comportamento. As familias se diferenciam pelos
valores e crengas que adquire ao longo de sua histéria. As interacdes entre os membros, o
comportamento e a postura diante dos acontecimentos sao influenciadas por esses valores.

Diante das limitagdes impostas pela doenga cronica, a familia € afetada e precisa se

adaptar as necessidades do membro doente, para isso utiliza-se de novos recursos de
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enfrentamento. Segundo Romano (60), hd uma quebra do equilibrio dindmico familiar
diante do novo evento. As mudangas e as adaptacdes que essa familia realizard, dependera
dos recursos que ela dispde, de como a doenga comegou e o significado que foi atribuido ao
acontecimento. O equilibrio é buscado através das novas adaptacdes.

Santos e Sebastiani (64) corroboram com a idéia de existe trés tipos de reacdes da
familia frente a situacdo de crise ocasionada pela doenca e pelas limita¢des causadas. O
primeiro tipo € a reagdo em que o sistema mobiliza-se com o intuito de resgate de seu
estado anterior. No caso das doencas cronicas, esse estado anterior ndo pode ser resgatado
exigindo que a familia alcance outra identidade. O sistema familiar encontra dificuldades
no processo adaptativo, tentando acomodar a enfermidade.

O segundo tipo de reacdo € a paralisacdo frente ao impacto da crise. Essa reacdo
sempre ocorre, sendo superado em maior ou menor tempo. Essa paralisacio se d4 na
medida da importincia que o individuo possuia no equilibrio dinAmico do sistema familiar.
O terceiro tipo € quando o sistema identifica beneficios com a crise € se mobiliza para
manté-la. O doente é colocado como sendo o depositério de todas as patologias das relacdes
dentro da familia. No caso da doenca cronica o paciente terd suas limitagdes e perdas, além
de dificuldades de adaptacdo a nova realidade uma vez que o sistema ndo abre espago para
que ele se coloque.

Ribeiro (65) compartilha com Meleski (66) a idéia de que quando uma crianca tem
uma doenga cronica, toda a familia é afetada, com possibilidade de profundas
transformacoes na estrutura familiar, fazendo com seus membros tenham que se ajustar a
doenca crdnica, podendo haver mudangas de papéis e responsabilidades.

A presenca da doenca na infancia pode influenciar a interacio afetiva entre a mae e

o filho bem como toda a dindmica familiar.
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Reforgando essa concepcdo, Furtado e Lima (43) em estudo investigou a
repercussdo da doenga cronica, especificamente da fibrose cistica, na dinamica familiar.
Seus achados indicam que a doenca crdnica afeta toda a familia, sendo que a sobrecarga
recai sobre a figura materna, tanto no que diz respeito aos cuidados prestados como na
atencdo constante na evolugdo do paciente. A mae abre mao de outras atividades e papéis
para atender seu filho, acarretando, com isso, certas dificuldades no relacionamento intra e
extrafamiliar. Sua vida particular pode acabar sendo prejudicada em detrimento do filho
doente.

Os autores afirmam ainda que as criancas doentes muitas vezes determinam a
exclusividade do cuidado materno por nao permitirem serem cuidados por outras pessoas.
Do mesmo modo, a dependéncia da crianga € refor¢ada pelo vinculo mae-filho. Para ela, ter
a mde como cuidadora primdria aumenta sua seguranca e confianga, mesmo quando nao
aceita alguma intervencao.

As familias tém se tornado, cada vez mais, os principais cuidadores nas doencas
cronicas da infancia e as maes executam a maioria dos cuidados. Todavia, nos servicos de
saude, as falas das maes, ndo sdo ouvidas com freqii€ncia. A experiéncia subjetiva de viver
com um filho doente nio é de importancia primdria para as equipes de saude. Estratégias
efetivas de comunicagdo e negociacdo sdo entdo desenvolvidas por elas para que seus
sentimentos e questionamentos decorrentes da vivéncia da cronicidade sejam escutados e
respeitados (67).

Vale ressaltar que existem poucos estudos sobre o impacto da doenga cronica
especifica de fibrose cistica ndo s6 no contexto familiar, como também nas relacdes
interpessoais em geral. Entender a doenga cronica como parte do individuo e ndao como a

prépria doenca € um esforco necessario. Cabe entdo a psicologia realizar estudos sobre o
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impacto da fibrose cistica na vida dessas pessoas, pois sO assim serd possivel ampliar a

visdo médica mecanicista que enfatiza principalmente os aspectos bioldgicos.

62



2.5- Intervencdes psicolégicas no contexto da doenca cronica

E fundamental entio que frente 4 doenca cronica se tenha uma abordagem
multiprofissional e interdisciplinar, que envolva ndo sé os aspectos clinicos, mas também as
repercussoes psicoldgicas e sociais tanto para o paciente quanto para sua familia.

Os profissionais da saide precisam estar atentos aos aspectos que transcendem a
doenca e o tratamento, pois sem uma visdo mais abrangente de sua evolugdo e das relacdes
significativas do paciente, o tratamento pode ficar comprometido. Além disso, uma boa
relacdo entre o paciente, sua familia e a equipe de satde facilita a tomada de consciéncia
acerca da gravidade da doenga, bem como a adesdo ao tratamento, especialmente naqueles
muito dolorosos, invasivos e prolongados, mais sujeitos ao abandono ou a uma
superprote¢do a crianga (31).

Furtado e Lima (43) acreditam que a enfermagem deve estar ainda mais aberta a
fazer a familia participar junto a doenga da crianca, uma vez que quando os pais vivenciam
a doenca do filho, estes sdo, potencialmente, os melhores indicadores de caminhos e
intervencoes que a enfermagem pode seguir.

No caso da Fibrose Cistica, por se tratar de uma doenga cronica, o cuidado deve
comecar na comunicagdo do diagndstico. Morgan e Winter (68) afirmam que apesar do
grande investimento no ensino de habilidades comunicacionais, nos cursos de Medicina,
constata-se uma preocupa¢do ainda unidirecional e tecnicista, pois parte do médico em
direcdo ao paciente e tém é&nfase em regras informativas. A preocupacdo com o
enfrentamento e o manejo dos préoprios sentimentos tem sido pouco contemplada na

formacdo médica.
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Oliveira et al. (69) afirmam que a comunicacdo do diagndstico ndo é funcido do
psic6logo hospitalar, mas que ele pode acompanhar todo o tratamento desde os passos
iniciais e auxiliar no processo de desenvolvimento dos pacientes sejam eles criangas ou
adolescentes, bem como na construcao de uma relacao positiva entre a familia, o paciente e
a equipe de saide. A discussdo de aspectos relacionais e de comunicagdo devem ser
explorados e discutidos pelo psicélogo junto a equipe de saide, grupo de maes/pais e ao
paciente. O psicélogo também pode auxiliar pais e maes a diferenciarem seus filhos da
doenca, pois no momento da comunicacdo do diagndstico fica apenas centrada nos
procedimentos que envolvem o tratamento.

Tais autores ainda afirmam que a qualidade da relacdo médico-paciente € uma
responsabilidade médica e por isso discutida e orientada em programas de formacgdo
médica; contudo, em determinadas situacdes, como € o caso das doengas crOnicas, a
qualidade desta relacdo é a condi¢do fundamental para a adesdo ao tratamento médico. O
psicologo terd a possibilidade, entdo, de intervir no sentido de facilitar o processo de
comunicacdo entre médico e paciente/familia.

Trindade et al. (70) corrobora com idéia de que a visdo médica enfatiza
principalmente os aspectos bioldgicos da doenca e que cabe a psicologia realizar mais
estudos sobre o impacto da fibrose cistica nas relagdes familiares, uma vez que o ser
humano é complexo e seus aspectos subjetivos sdo determinantes no curso do tratamento
apods o diagndstico. Uma visdo linear e mecanicista ndo serd suficiente para compreender as
relacdes familiares, bem como sua convivéncia em sociedade. O estigma da doenga cronica
s6 diminuird na medida em que ela for encarada como parte do individuo e nao como se ele

fosse a propria doencga.
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Bredemeier ¢ Gomes (71) em seu estudo sobre qualidade de vida em pacientes
portadores de Fibrose Cistica afirmam que a oportunidade de conversar com outros
pacientes portadores da mesma doenga- como ocorre em grupos de sala de espera- e os
atendimentos oferecidos pelos profissionais da darea da saide mental foram também
mencionados como fatores de apoio. Assim, as diferentes perspectivas encontradas com
relacdo a Qualidade de Vida apontam a necessidade de se ultrapassar a nocao de oferta de
saude bdsica para nocdo de atendimento integral a saide, enfocando a importancia do
atendimento multiprofissional individualizado na saude.

Estudos realizados com criancas e adolescentes com doengas cronicas vém nos
mostrar o quanto € importante um cuidado que contemple ndo sé os aspectos técnicos, mas
também, as necessidades fisicas, emocionais e sociais (72). Os autores ainda citam
estratégias de enfretamento, como a utilizacdo de brinquedos em algumas unidades
pediatricas, que os utilizam na preparacdo de algum procedimento, permitindo o alivio de
ansiedades e medos causados por experiéncias ameacadoras. Consideram também
importantes espacos de brincadeiras, atividades ludicas; a presenca dos pais, familiares e
colegas durante as internagdes para que o convivio familiar ndo seja profundamente
modificado nesse processo.

E importante que o profissional de satide conheca as demandas de seus pacientes
que vivenciam sentimentos e situacdes complexas no tratamento da doenga cronica e as
incorporem aos planos de cuidado, visando a uma intervengdo efetiva para a promog¢ao do
crescimento e desenvolvimento (72).

Na esfera das relagdes familiares, as intervencdes psicolégicas podem ser propostas
no momento do diagndstico, seja na gestacdo, no pds-parto ou nas semanas seguintes. Além

de ajudar a compreender o diagndstico, as caracteristicas da doenga, podem contribuir para
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prevenir os provaveis prejuizos psiquicos para maes e pais, para os bebés e para a relagdo
entre eles.

Trapud (73) salienta a importancia de ajudar maes e pais a reduzirem o impacto
emocional do diagndstico e da realidade, a identificar e compreender seus sentimentos, a
acessar seus recursos internos e externos disponiveis, além de auxiliar nas dificuldades
iniciais de estabelecimento de contato de cuidado com o bebé.

A literatura apresenta como forma de intervengdo, programas destinados a atender
0s pais na gestacdo, a psicoterapia individual, de apoio ou sistemadtica, ou em modelos de
grupo, formados de acordo com as vivéncias semelhantes. Propde também atendimentos
que uma parte € feito no hospital e outra parte, na residéncia (74).

Pinto (75), em um estudo com bebés prematuros brasileiros, destaca a importancia
da intervencao precoce para a prevengao de distirbios psicolégicos posteriores em criangas
de alto risco. Segundo a autora, esses programas devem iniciar o mais cedo possivel, contar
com processos de avaliacdo, orientacdo e psicoterapia para sua acdo, além de enfocar o
vinculo familiar, especialmente a mae. Ela considera a psicoterapia breve pais-bebé ou
mae-bebé como uma intervencdo clinica bastante indicadas em situagdes de alto risco.

Stern (76) enfatiza que pais de bebés com malformagdo, por exemplo, necessitam
ser atendidos para superar o momento inicial de crise para depois poderem se ajustar inter e
externamente as necessidades impostas pela condi¢cao. Nesse sentido, podemos entender a
doenca crdnica Fibrose Cistica como um processo de malformacdo, uma vez que foi
determinado geneticamente, causando uma série de mudancas no funcionamento do
organismo do bebé que nasce com ela.

O terapeuta, para o autor acima citado, precisa ajudar os pais a entrar em contato

com seu bebé, conhecendo seus limites e potenciais, além de integrar todas as informagdes
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médicas envolvidas. Caso contrdrio, esta fragmentacdo atinge o psiquismo deles, ndo
permitindo um vinculo de mais qualidade com o bebé.

O terapeuta ainda deverd conter as angustias e cargas agressivas das maes,
auxiliando na limitacdo da desorganizag¢do psiquica dela, abrindo um espaco para rever
representacdes mentais até entdo construidas.

Considerada a descoberta da fibrose cistica no contexto materno uma situacao
especial, é necessdrio um ambiente holding que inclua o amparo médico, social, financeiro
e afetivo para essas maes, destacando o apoio do marido e dos profissionais de saude e
cuidado como especialmente exigidos. Nem todas as maes suportam o cuidado especial,
tantas outras se entregam totalmente e acabam por esquecerem os outros filhos que ndo t€ém
a doenca, dos maridos e delas mesmas. Abrem mao da vida profissional, da vida social, dos
outros filhos e do préprio casamento (40).

E necessdrio que a doenca cronica seja tratada pelos profissionais da saide com
atencdo ndo somente aos aspectos fisicos e funcionais, mas também aos aspectos
psicoldgicos. E preciso que se ofereca tratamento psicolégico capazes de reduzir o
sofrimento emocional dessas maes, contribuindo assim para um relacionamento mae-bebé
como conseqiiéncias positivas para o desenvolvimento deste.

E entender o papel que a mae exerce na sociedade ao longo dos tempos, na familia,
e principalmente na relacdo com seu filho especialmente adoecido se faz necessdrio. As
repercussoes psiquicas que o contexto da Fibrose Cistica enquanto doenga cronica traz ao
intimo dessas maes, afeta ndo sé elas proprias, mas também uma rede de relagdes que
permeiam a doenga e o tratamento em si. O suporte psicolégico como parte da implantagio

de um servico de assisténcia multiprofissional neste contexto, poderia representar um

espaco continente e transformador das angtstias ndo sé das familias, mas também dos
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profissionais da saide e cuidado que almejasse a Qualidade de Vidas dos mesmos, além de

um cuidado integral e eficaz.
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3- 0 CAMINHO METODOLOGICO
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3.1- O local da investigacao

O Ambulatério de Fibrose Cistica localiza-se no setor da Pediatria do Hospital das
Clinicas/Unicamp em Campinas-SP. Considerado um hospital de grande porte e alta
complexidade, todos os atendimentos realizados no HC da Unicamp sdo integralmente
executados pelo SUS.

A elevada capacitagdo docente possibilita uma assisténcia em 44 especialidades
médicas oferecidas com alto nivel de qualificacdo e capacidade para cerca de 1.000
atendimentos ambulatoriais e de emergéncia/dia, além de uma média de 40 cirurgias
diarias. O hospital revela outros indicadores importantes como a circulagdo de 10 mil
pessoas/dia, a realizacdo de cerca de 5000 exames laboratoriais/dia entre outros.

Hoje, o HC da Unicamp conta com 375 leitos ativos (30 de UTI), 38 enfermarias,
17 departamentos médicos, 22 unidades de procedimentos especializados, 15 salas
cirirgicas gerais, oito salas cirdrgicas ambulatoriais, oito servigos de laboratério e cinco
servicos de diagndstico.

Diante de tal estrutura o servico de atendimento a pacientes fibrocisticos tornou-se
referéncia nao s6 no Estado, mas também no pais inteiro. Casos identificados pela triagem
neonatal nas maternidades de Campinas e regido sao encaminhados para o HC/Unicamp.
Depois de confirmado o diagndstico pelo hospital ou maternidade de origem através dos
exames do teste do pezinho ampliado e/ou do suor (s6édio e cloro) o paciente ¢é
encaminhado para Unicamp onde serdo recebidos por uma equipe multiprofissional
especializada.

O Ambulatério de Fibrose Cistica da Pediatria do HC/Unicamp funciona as tergas-

feiras das 13:00 as 17:00h. Conta com uma equipe de médicos especialistas em
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pneumologia, gastroenterologia, nutrologia, genética; além de médicos residentes. Também
conta com uma equipe multiprofissional composta por fisioterapeutas, assistente social,
psic6logo, bidlogos, nutricionistas e enfermeiros.

O Ambulatério atende uma média de 20 pacientes por tarde de terca-feira. Os casos
que vieram de outros servicos chegam por intermédio da assistente social ou do préprio
médico do servigo que agenda uma consulta para o paciente. Em janeiro de 2012 o niimero
de pacientes atendidos no ambulatério era de 183, sendo que 38 deles sdo de Campinas.

No momento do caso novo, os pais € a crianga sdo atendidos por uma equipe de
médicos que fazem orientacdes quanto a doenca e seu tratamento. Em outro momento,
passam pela equipe de fisioterapia que fard orientagdes quanto as atividades direcionadas
ao paciente.

Em casos especificos de dificuldades de aceitacdo ou enfrentamento da doencga a
familia e o paciente sdo encaminhados ao servi¢o de psicologia que realiza um trabalho de
acolhimento das angistias e orientacdes acerca do auto-cuidado e qualidade de vida.

O Ambulatorio de Pediatria, neste dia especifico, conta com a presenca da
FIBROCIS- Sociedade de Assisténcia a Fibrose Cistica que presta atendimento aos
portadores da doenca. O trabalho multidisciplinar da FIBROCIS compreende uma
abordagem do lado social e psicolégico dos doentes, principalmente criangas e suas
familias, que desempenham um papel central no efetivo tratamento da fibrose cistica.

Por meio do entrosamento com a equipe do HC, centro de referéncia regional para a
doenca, a FIBROCIS faz o acompanhamento caso a caso e orienta as familias da Regido
Metropolitana de Campinas (RMC) e imediagdes nas dificuldades didrias de convivio e na

obtencdo dos caros medicamentos necessarios. Parte do trabalho consiste também em
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divulgar a doencga, de forma que mais pessoas possam ter acesso ao diagndstico precoce, e
fortalecer as familias com ac¢des pds-consulta.

O aconselhamento genético como é chamado, é considerado essencial para a
compreensdo da familia quanto ao diagndstico e para o risco de desenvolver a doenca em
gestacdes futuras.

Os retornos de rotina e continuidade do cuidado dependerdo da idade do paciente e
das complicagdes existentes ou ndo. Quando o paciente € novo no servigo as consultas
acontecem com mais freqiiéncia devido a rotina de investigacdo especifica (exames
diversos) da doencga. Nos outros casos o tempo varia de dois a cinco meses, caso nao haja
intercorréncias.

Como psicologa do Ambulatério de Fibrose Cistica, acompanhei algumas criangas e
suas familias desde que chegaram 14 e em toda a sua trajetoria no hospital, inclusive nas
internagdes. Em vista disso, os contatos com os sujeitos dessa pesquisa se deram nessa

ocasido durante a espera por uma consulta ou de um procedimento.

3.2- As personagens da pesquisa

As maes dos pacientes com fibrose cistica foram contatadas pessoalmente pela
pesquisadora, momento em que as convidou a participarem do estudo, explicitando os
objetivos, além dos preceitos éticos.

Vale ressaltar que os filhos das maes participantes desta pesquisa, receberam o
diagnéstico da fibrose cistica e estdo em acompanhamento no Ambulatério de Fibrose

Cistica da Pediatria HC/Unicamp ha mais de um ano. Este intervalo de tempo foi escolhido,
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pois depois de um ano de tratamento as maes ja tiveram a oportunidade de ter contato,
ainda que minimo, com os sintomas da doencga e seu tratamento.

Diante do aceite em participar da pesquisa, foi agendada uma entrevista no proprio
ambulatério, em dia de consulta de rotina, em uma sala especifica para tal. Foi-lhes
apresentado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e solicitado seu
consentimento. Apds a assinatura do TCLE e entrega de uma cépia, foi iniciada a entrevista
semi-estruturada e gravada em MP4.

Todas as participantes concordaram que a entrevista fosse gravada. Algumas
participantes sentiram-se intimidadas com o gravador, mas logo dele se esqueceram e
participaram com espontaneidade. Foram anotadas no didrio de campo, logo apds a
entrevista, todas as observacdes e sentimentos que a pesquisadora julgou necessario. As
entrevistas foram transcritas na integra pela pesquisadora.

Foram entrevistadas oito maes de criangas com fibrose cistica, sendo que trés eram
de Campinas, uma de Paulinia, uma de Franco da Rocha, uma de Sumaré, uma de Tieté e

uma de Mogi-Guagu.

3.3- A entrevista semidirigida como técnica clinico-qualitativa

Segundo Turato (77) a entrevista clinico-psicoldgica feita em profundidade, a
observacao ampla e livre acompanhada da auto-observacdo sao as técnicas mais utilizadas
para o modelo de pesquisa clinico-qualitativa. Ainda segundo o autor, mediante as
entrevistas, ¢ possivel obter dados de natureza “objetiva’- que correspondem aos fatos que

o pesquisador poderia conseguir através de outras fontes como registros de instituicoes; e o

74



de natureza “‘subjetiva”- dados que interessa a presente pesquisa- que referem a pessoa do
entrevistado, suas opinides, valores e atitudes.

O autor acima citado define a entrevista como

Encontro interpessoal estabelecido pra obtencdo de informagdes verbais ou
escritas, sendo instrumento para conhecimento, para assisténcia ou pesquisa.
7).

A entrevista € um instrumento que possibilita uma aproximacdo maior com o
entrevistado, além de funcionar como um instrumento de conhecimento interpessoal,
facilitando nesse encontro a apreensdo de uma série de fendmenos, de elementos de
identificacdo e construcao potencial do todo; tanto por parte do entrevistado, como também
do entrevistador. (77)

Rubin e Rubin apud Turato (77) afirmam que o pesquisador ndo € neutro, distante
ou emocionalmente isento, mas tem que possuir uma postura de neutralidade, com empatia,
sensibilidade e sinceridade; ferramentas importantes para a pesquisa.

Bleger (78) afirma que o pesquisador precisa trazer em mente que nenhum
expediente pode conseguir a emergéncia da totalidade do repertério de pensamentos e
atitudes de uma pessoa e, portanto nenhuma entrevista poderd querer esgotar a
personalidade do paciente, mas somente um segmento da mesma.

Outra caracteristica da presente pesquisa € a preferéncia pela entrevista semidirigida
ou como prefere Turato (77), semi-estruturada. A escolha pela entrevista semidirigida,
como instrumento da pesquisa clinico-qualitativa, dd-se entdo pelo motivo de que ambos os
integrantes da relacdo t€ém o momento para dar a direcdo. Representando ganhos para reunir
os dados segundo os objetivos propostos (77). Rubin e Rubin apud Turato (77) confirmam

que
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quando os pesquisadores querem informacgdes mais especificas, usam o tipo
semi-estruturada, onde o entrevistador introduz o tépico e entdo guia a discussdo
para perguntar questdes mais especificas. (77).

Também para May (79), tal modelo constitui-se um terreno completamente seguro
para o profissional de saude, e habitualmente proporciona aos leitores um relatério de
atividades coerente e investido de autoridade.

Levando-se tais caracteristicas em consideracdo, a presente pesquisa trata-se entao
se um estudo clinico qualitativo, cuja técnica utilizada foi a entrevista semi-dirigida, além
de técnicas como a observacdo do comportamento verbal/nio verbal do sujeito
entrevistado- e simultanea auto-observacdo do entrevistador.

A entrevista semi-dirigida foi elaborada pela pesquisadora e contém como questdes
norteadoras: o conhecimento do diagnostico e tratamento da Fibrose Cistica pelas mdes, o
recebimento do diagnostico e como isso afetou suas vidas, além da percepcdo de aspectos
positivos e de melhora acerca do tratamento recebido no Ambulatorio de Fibrose Cistica

da Pediatria do HC-UNICAMP. (Anexo 2)

3.4- Aspectos Eticos

Os principios éticos envolvidos nessa pesquisa dizem respeito a protecdo dos
direitos, bem-estar e dignidade dos participantes. Os principios éticos centrais em
psicologia sdo contemplados pelo Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, através do
qual, o pesquisador revela ao paciente os objetivos e procedimentos do estudo, permitindo
que a pessoa tome uma decisdo livre e informada. Outro principio ético importante € a
garantia da confidencialidade e protecdo da privacidade, que significa o impedimento de

acesso do material por terceiros que ndo estejam implicados com a pesquisa, além do
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direito do participante em ndo disponibilizar alguma informacdo ao pesquisador, caso nio
seja do seu desejo.

Para este estudo, os aspectos éticos foram garantidos pelo Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido que foi lido e assinado pelos participantes (Copia no
Anexo 1). O projeto da presente pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa

da Faculdade Ciéncias Médicas/Unicamp em 25 de maio de 2009, sob o parecer n°

267/2009, CAEE: 0199.0.146.000-09 (Cépia da aprovaciao no Anexo 3).
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4.1- As protagonistas

E importante descrever brevemente algumas caracteristicas de cada uma das
protagonistas deste estudo e como se estrutura a familia de cada uma delas.

M1- 39 anos, casada, possui o 2° grau completo, é do lar, residente em Campinas,
tem uma unica filha, de 11 anos, portadora de fibrose cistica.

M2- 49 anos, casada, possui o 1° grau completo, € diarista, residente em Franco da
Rocha, tem um filho de 20 anos e uma filha de 18 anos, sendo que a filha é portadora de
fibrose cistica. Além desses 2 filhos, teve uma filha que faleceu aos 8 meses de idade com
sintomas de fibrose cistica, porém nao foi diagnosticado.

M3- 45 anos, casada, possui o 2° grau completo, é costureira, residente em Tiete,
tem dois filhos de 20 e 16 anos portadores de fibrose cistica.

M4- 31 anos, € casada, possui o 1° grau incompleto, do lar, residente em Campinas,
tem um filho de 2 anos e uma de filha de 9 anos, sendo esta portadora de fibrose cistica.
Seu primeiro filho faleceu com 1 més de idade por complicagdes da fibrose cistica.

MS- 37 anos, solteira, possui o 1° grau completo, desempregada, do lar, residente
em Campinas, tem trés filhos, sendo que o de 4 e o de 8 anos sdo portadores de fibrose
cistica; e o de 6 anos ndo possui. Teve um filho gémeo com o de 4 anos que faleceu com 3
dias de idade por complicagdes da fibrose cistica.

Mé6- 35 anos, casada, possui o 1° grau completo, do lar, residente em Paulinia, tem
tré€s filhos, sendo que dois de 4 anos sao gémeos e um deles possui fibrose cistica e o outro

filho de 11 anos ndo possui.
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M7- 32 anos, separada, possui o 2° grau completo, do lar, residente em Mogi-
Guacu, tem uma filha de 6 anos e um filho de 13 anos, sendo que o filho € portador de
fibrose cistica.

MS8- 36 anos, casada, possui 2° grau completo, do lar, residente em Campinas, tem
uma filha de 16 anos e uma de 8 anos, sendo que a mais nova possui fibrose cistica.
Posteriormente teve uma filha que faleceu aos 2 meses de idade de fibrose cistica.

A forma de apresentacdo dos dados em categorias tenta abranger de uma forma
ampla, as temdticas envolvidas no alcance dos objetivos da pesquisa e delimitar a
perspectiva dos sujeitos do trabalho. Cabe ressaltar que a divisdo dos resultados em
categorias, mostra-se como uma forma didatica de apresentagdo, pois como € sabido, tanto
os fatores fisicos, como o0s sociais e psicolégicos estdo intimamente interligados, no tocante
a dindmica de vida cotidiana desses sujeitos.

Assim, os dados coletados foram analisados e divididos em quatro categorias a

seguir:
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4.2- Conhecimento sobre a fibrose cistica e seu tratamento

4.2.1-Conhecimento adequado da doenca

Quando se trata de uma doenca ndo muito conhecida na sociedade, as pessoas t€m
mais dificuldade em assimild-la; ainda mais quando esta doeng¢a comeca a fazer parte da
vida delas. Outro ponto importante € o fato da fibrose cistica ser uma doenca complexa, que
pode afetar diversos 6rgdos e por isso necessita de um tratamento com um grande nimero
de medicagdes, procedimentos e terapéuticas.

A fibrose cistica, sendo uma doenga pouco conhecida até mesmo entre os pediatras,
geralmente tem sua identificacdo demorada, o que requer muitas consultas e exames, até
que, por fim, o paciente seja encaminhado para o servico especializado.

E as familias, ao entrarem em contato com essas novas terminologias, sentem-se
perdidos e angustiados, muitas vezes ficando sem saber explicar ao certo como a doenga se
desenvolve e seu tratamento.

Bielemann (80) refere que o diagnostico de uma doenga grave produz no seio da
familia, principalmente no primeiro momento, muita dor e sofrimento, porque a doenga esta
impregnada em significacdes negativas. H4a uma tendéncia habitual a desorganizacdo
familiar, alterando toda a rotina e dindmica habitual, necessitando lancar mao e buscar
estruturas disponiveis para se reorganizar, satisfazendo suas necessidades e readquirindo
seu equilibrio.

Além disso, as dificuldades em assimilar as primeiras informacdes estdo
relacionadas ao mecanismo de defesa dessas maes que tentam negar a realidade de seus
filhos. Segundo Manoni (81), o sentimento de negacdo diante de uma doenca grave é

comum, pois, um filho com deficiéncia abala as expectativas maternas, dificultando uma
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afirmacdo positiva de sua identidade pessoal, como mulher e como mae. A nega¢do inicial
funciona como um péra-choque, uma defesa ap6s noticias chocantes e inesperadas.

Algumas maes, que sdo as principais cuidadoras, se familiarizam bem com esse
novo contexto; outras se sentem mal informadas quanto ao diagndstico.

Na fala de M8, podemos notar uma clareza na forma como as informagdes foram
passadas para ela e o que ela entende sobre o diagnéstico de fibrose cistica e seu
tratamento. Mostrou-se uma mae bem informada e interessada, ou seja, com uma adequada
condicdo de receber e processar as informacdes; tanto que ela sabe quantas vezes a filha é

medicada ao dia.

O que eu sei do diagndstico é que o paciente tem problemas no pdncreas e
precisa fazer uso de enzimas (a J. faz uso de enzimas) e que no pulmdo a
secre¢do é muito espessa e por isso ela tem que fazer muita fisioterapia e fazer
uso de inalagcdo com antibiotico, mucolitico...e ela faz uso de tudo isso. A
fisioterapia ela faz uma vez por semana com uma profissional e todos os dias
comigo, ai eu que faco...faco vibracdo, capotagem, fico uns 40 min. fazendo,
uma vez por dia. Do tratamento ela toma omeprazol, ranitidina, azitromicina,
ela faz inalagdo do tobra, e pulmozime e ela faz a bombinha também que é a
alenia todos os dias. Ela faz uso de 10 medicacdes, sendo medicada 22 vezes ao
dia que eu jd contei (risos), ela usa 10 medicagoes, sendo medicada 22 vezes ao

dia, vocé tem nogdo do que é isso? 22 vezes?! E muita coisa né? (M8)

Outra mae que recebeu o diagnostico tardio de seu filho também se mostrou bem
informada em relacdo ao diagndstico de fibrose cistica que foi passado pelo médico. Até

entdo, seu filho recebia tratamento para bronquite asmatica
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Ele 56 fez o teste do suor no F. e deu o diagndstico: ele tem fibrose, ai ele
explicou que ele ia ter que fazer um tratamento, que é uma doenca que ela ndo
tem cura e ele me explicou que ele ia ter que tomar as enzimas, sendo ndo ia
ganhar peso, explicou essa parte, essas coisas que ele me explicou mais. De
medicacdo ele ta tomando as enzimas, ta fazendo inalagdo com Pulmozime,
agora esse més ele comegou a fazer o Tob, esse ele ndo usava, Ursacol ele toma,
que no teste de gordura deu uma alteracdo ai ele comegcou a tomar o Ursacol,

ele toma Azitromicina antibidtico 3 vezes por semana.(M7)

4.2.2- Pouco conhecimento da doenca

Kubler-Ross (82) afirma que o individuo e seus familiares passam por estagios
diferenciados diante do diagnéstico de uma doenca grave como negacdo e isolamento,
raiva, barganha, depressdo e aceitacdo. Contudo, a autora ressalta que estas fases nao
acontecem da mesma forma para cada individuo/familia e sempre ha a possibilidade de que
ndo se percorra todas as fases. Cada pessoa reagird a idéia da doenca de uma maneira
individual e passara por etapas diferenciadas, podendo chegar ou ndo a fase de aceitacao.

Ainda segundo a autora, os diferentes estdgios representam mecanismos de defesa,
de luta e de enfrentamento da situagdo, mas o Gnico sentimento que estd presente em todos
esses estagios racionais € a esperanca.

Um exemplo é a explicacdo pouco esclarecedora dessa mae em relacdo ao

diagnéstico de fibrose cistica:

... foi passado que a fibrose cistica é uma doenga de controle, os medicamentos,

que o tratamento é muito sério e a paciéncia...(M2)
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Em outro exemplo, a mde consegue explicar apenas o desgaste fisico e emocional

causado pela doenga e ndo o diagndstico em si:

Eu sei que é uma doenga complicada, que ndo tem cura, que ndo pode descuidar
nenhum minuto, nenhum segundo é uma coisa trabalhosa. O tratamento é

cansativo, cansativo, desgastante, a pressdao é demais, mas ndo tem como.(M3)

Na fala da M4, a dificuldade de entrar em contato com a doenca da filha se faz tdo
intensa que ela acaba considerando a filha diferente das outras pessoas quando questionada

sobre o conhecimento do diagndstico.

Eu falo mais ou menos...falo que é as células.. que é genético, que ela tem que

tomar remédios, que ndo é como a gente...(M4)

Souza e Carvalho (83) afirmam que a perspectiva da chegada de um filho gera nos
pais diversas expectativas em relacdo a ele. Uma delas estd relacionada ao sucesso no
desempenho dos papéis que a sociedade lhe atribuiu; outra € a esperanca de que o filho
consiga ultrapassar suas préprias realizagdes. Essas expectativas desaparecem diante do
diagnoéstico de uma doenca cronica. Nessa situacdo, os pais freqiientemente enfrentam

periodos dificeis, numa experiéncia de intensa frustracao.

No meu entender...a tinica coisa que eu entendo é que ndo tem a cura ainda
(choro), ataca o pulmdozinho, o intestino (choro). Ah, que ele tem que fazer

tratamento pra ficar bom.(...) Foi muito dificil, muito, muito mesmo no comeco.
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Ele ficou assim (doente com freqiiéncia) até uns 2 anos e meio e so depois que
ele conseguiu de adaptar. Ele fica doente, mas agora dd pra gente controlar.

Recebi o diagndstico quando ele tinha trés meses. (M6)

O conhecimento adequado ou ndo nesses casos torna-se relativo, uma vez que essas
maes trazem em seus discursos todo um significado de fracasso, medo, culpa e angustia
acerca do que vai acontecer com seus filhos. Negar ou escutar de forma seletiva talvez faca
com que seus sofrimentos sejam amenizados de alguma forma. Pode-se até acreditar que
existe um conhecimento adequado sobre a doenca, mas que naquele momento da entrevista
apenas o que se escuta € o eco da dor de ter um filho com uma doenca crénica, sendo
essencial entdo uma escuta e acolhimento mais humanizado por parte da equipe.

A dificuldade em transmitir o conhecimento adquirido aqui, pode representar uma
negacdo do sofrimento e/ou uma capacidade egdica deficitdria, o que ndo significa
desinteresse.

Assim, o “pouco conhecimento” nao significa que os cuidados sdo oferecidos de
maneira inadequada e que embora ndo consiga explicar tecnicamente a doenca, conseguem

entender e colocar em pratica os cuidados necessarios.

4.3- Representacoes do diagndstico de fibrose cistica

4.3.1- A comunicacao do diagndstico

Segundo Buscaglia (84) a forma como o diagndstico € transmitido aos pais faz parte

do momento impactante da descoberta da doenca e freqiientemente o que é passado pelos

médicos € o que hd de errado com a crianca e quais os problemas que ela terd. Essa €nfase
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comum dos diagnésticos médicos, muitas vezes, faz com que os pais fiquem com uma
visdo limitada e negativa da doenca.

Em seu livro sobre a relacdo dos deficientes com seus pais, o autor afirma que os
pais tém direito a uma explanac@o concreta e apropriada a sua compreensao e experiéncia.
Ele considera importante que a linguagem utilizada seja precisa e que comunique de forma
eficiente aquilo que se deseja.

Buscaglia (84) afirma ainda que mais importante que as palavras, sdo os olhares, o
contato humano, a necessidade de transmitir aos pais a certeza de que ele € compreendido,
de que o profissional ndo € detentor de todo o saber e que aquela situagdo também é
desconfortavel para ele. Ele acredita que a comunicacao € tdo importante para os pais que
os profissionais deveriam receber treinamento em relacdo ao uso da linguagem.

Segundo Maldonado e Canella (85) a reflexdo de sentimentos € a forma bésica de
comunicacdo terapéutica envolvendo: o respeito do profissional por si mesmo e pela pessoa
que o atende, pela capacidade de sintonizar e se preocupar em prestar assisténcia a pessoa
como um todo em sua situagdo existencial.

A MBS ilustra bem a md comunicacio realizada no seu primeiro contato com a

doenca de sua filha:

Quando eu vim pro ambulatorio depois de pesquisar sobre a doenga foi pior,
porque uma residente que me atendeu falou que a J. ia viver até os 7 anos de
idade (emociona-se e quase chora), eu sai daqui chorando, aos prantos..mas ai
ndo tomei isso como uma verdade, eu ndo acreditei...vocé imagina?! O Dr. F.
atende ela desde o comego, mas ele nunca falou isso pra mim, que falou isso foi

uma residente, nossa eu fiquei arrasada com aquilo e esse primeiro contato que
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eu tive com a doenga jd foi chocante eu ter que ouvir isso. Falou pra mim, pra

minha mde, pra ela...nesse dia o pai dela ndo tava.(M8)

Oliveira e colaboradores (69), em seus estudos sobre comunicagdo do diagnéstico,
afirma que apesar de grandes investimentos no ensino de habilidades comunicacionais nos
cursos de medicina, a comunica¢do ainda € unidirecional indo do médico para o paciente e
tecnicista, pois tem énfase em regras informativas. A preocupacdo com o enfrentamento
dos proprios sentimentos tem sido pouco contemplada.

E essencial transmitir as informagdes diagndsticas respeitando a capacidade de
compreensdo e aceitacdo dos pais, sem utilizar jargdes médicos incompreensiveis que
asseguram a distancia entre a familia e o profissional. A aproximacgdo entre ambos € de
extrema importancia para os pais sentirem-se apoiados e a vontade para esclarecerem suas
davidas, o que diminui a ansiedade e retarda a sobrecarga de problemas causados pela
doenca (86).

At eles falavam, e a gente ndo entende a linguagem deles. (M7)

...foi quando ele disse que ela tava com Fibrose Cistica e eu perguntei o que era
Fibrose Cistica e imagina eu com o meu bebé no centro ciriirgico e eles ndo

sabiam me explicar o que era a FC. (M1)

O processo de educacdo para a saide deve ser comunicacional, bidirecional em
lugar de unidirecional, transpondo o direito puro e simples a informagdo. A aprendizagem
torna-se mais eficiente quando o cliente entende o significado e a importincia das

informacdes recebidas.
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Stefanelli (87) afirma que a comunicacido que se processa entre os profissionais de
saude e paciente, tem func¢do primordial na preparacdo do paciente e durante todo o
processo de adoecimento e terap€utica. Afirma ainda que € pela comunicagdo estabelecida
com o doente que podemos compreendé-lo em seu todo, em sua visdo de mundo, ou seja,
em seu modo de pensar, sentir e agir, sé assim poderemos identificar os problemas por ele
sentidos, com base no significado que ele atribui aos fatos que lhe acometem.

O importante é que os profissionais de satde entendam que o que € dito, assim
como o ndo dito, faz parte do processo comunicacional. E o que ndo € dito gera uma
fantasia que tornard o entendimento da doenca ainda mais dificil A disponibilidade para
ouvir também faz parte deste mesmo processo € ndo envolve uma técnica especifica e sim
uma ferramenta para o cuidado integral. Assim, conhecer cada criancga e cada familia, suas
necessidades e dividas fardo com que o tratamento seja realizado de forma eficiente e
menos doloroso.

O psicologo, neste contexto, poderd ao longo do acompanhamento da crianga,
fornecer a atencdo necessdria aos sentimentos vivenciados pelos pais e pela propria crianca
desde o momento da comunica¢do do diagndstico, as eventuais duvidas que surgirem;
garantindo-lhes acolhimento emocional, confianca e segurancga para o cuidado de seu filho,
ajudando-os a superar as dificuldades do tratamento.

Ainda poderd atuar na ressignificacdo das demandas de seu pacientes que vivenciam
sentimentos e situacdes complexas desde a comunicacdo do diagndstico (o quanto isso €
distorcido/recebido pelas condi¢cdes emocionais do paciente e da familia) e ao longo do

tratamento (pouca adesdo, intercorréncias, progndstico ruim, etc.).
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4.3.2- O impacto emocional do diagnéstico

Talvez uma das experiéncias mais dificeis para os pais de criangas com condi¢des
crOnicas de saude seja o recebimento do diagndstico. Inicialmente ocorre o choque, medo e
ansiedade devido ao medo da doenca ser fatal. Sdo comuns sentimentos de raiva,
ressentimento e culpa, principalmente se a crianga teve um periodo de vida saudével.

Buscaglia (84) afirma que a partir do recebimento do diagndstico os pais sofrem
tamanho impacto, uma vez que o futuro que aguardavam foi profundamente abalado. Os
sonhos em relagdo ao filho desejado fora estracalhado. Que a forca, a seguranca e a
independéncia enfraqueceram e a confusdo, os medos e a dor aproximaram-se de forma
perigosa a realidade.

O sentimento de perda do filho imaginado e idealizado, segundo Souza e Carvalho
(83), € inevitdvel. O bebé sonhado ja ndo existe mais; a criangca sonhada ndo veio, € em seu
lugar terdo que aceitar algo fora de suas expectativas e sonhos. Sdo emocgdes dificeis de

serem manejadas quando se trata de um filho.

...eu recebi de uma maneira muito dolorosa, eu recebi ela estava no centro
cirirgico com dois dias de vida. Ela estava com dois dias de vida, internada, ela
ndo veio e ela tava na UTI e foi quando ele disse que ela tava com Fibrose
Cistica e eu perguntei o que era Fibrose Cistica e imagina eu com o meu bebé
no centro cirtirgico e eles ndo sabiam me explicar o que era a FC e eles falaram
que o cocd tava parado ali dentro e que iam limpar ai que me indicaram a C.
(da FIBROCIS), ela tinha uma semana de vida, ai eu fui na FIBROCIS e a C. me
explicou o que era, como tinha que fazer, o que ela tinha que tomar. E com dois

dias de vida ela jd fez a cirurgia e ficou na UTI por dois meses. (M1)
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No caso desta pesquisa, algumas maes passaram meses tentando encontrar um
diagnéstico correto para as complicagdes de satide de seus filhos. A falta de um diagndstico

concreto tornava a espera ainda mais angustiante e temerosa.

Pra mim foi um choque porque a gente ndo sabia que existia essa doencga, ai um
falava uma coisa, outro falava outra, ai a gente pira né. Saber que seu filho tem
uma doenga cronica vocé pensa que seu filho vai morrer. E todo mundo jd acha
que porque ele ta na UTI fica culpando a cabega da gente, mas depois a gente
foi se acostumando. Falaram que é dificil, mas que a gente tem que se adaptar
com a doenga, qualquer doenca é dificil né...mas quando é a gente que recebe
é...0o meu marido tava junto, chamou a gente de canto, chamou nos dois. Ele
entrou em desespero também, assim ndo chora na frente da gente né, mas a mde

dele falou que ele chegou ld chorando...(choro) (M6).

O filho de M6 nasceu com o intestino obstruido e teve que passar por 4 cirurgias.
Com 3 dias de nascido passou pela primeira, com 18 dias passou pela segunda e ndo deu
certo de depois com 11 meses passou pela terceira, fazendo a reconstru¢do do intestino.
Com 3 meses € que foi diagnosticada a fibrose cistica. Passou um ano internado, pois nao
conseguia se adaptar fora do hospital, adoecendo sempre que saia. S6 com 2 anos e meio €
que conseguiu se adaptar.

A MS também passou por momentos de incerteza quanto ao diagndstico
acompanhado de complicacdes da doenca e longos periodos de internagdo que acabou

afetando toda a dindmica familiar em relacdo aos cuidados com os outros filhos.
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...0 médico veio conversar comigo e disse que ndo era nada daquilo que eu
estava tratando dele...e que o negocio dele era completamente mais complicado,
que tinha mais coisas, que era mais sério foi quando veio aquele choque, foi
quando veio aquele desespero, porque ele era meu tinico filho e eu pensava que
eu podia perder qualquer momento, ai ele teve que ficar muito tempo internado,
na UTI, s6 no Mdrio Gatti foram dez dias na UTI entre a vida e a morte e eu
naquele desespero grdvida do D., passei minha gravidez internada no Mdrio

Gatti, nossa do E.até o L. foi s6 correria né, foi dificil...(MS5).

A MS teve quatro filhos: E. que € portador de fibrose cistica, D. que nasceu
sauddvel e os gémeos L. e L. que nasceram com fibrose cistica; sendo que um deles faleceu

depois de trés dias por complicacdes da doenca.

Quando o L. nasceu...os dois nasceram, o médico veio no quarto e falou pra
mim, foi outro susto né, so que foi um susto a menos, ndo foi tdo assustado
porque eu jd tinha tido o E., mas como foi feito o pré natal e tudo e as duas
criancas estavam bem eu esperava que ndo ia nascer com a fibrose (...)o L. e o
L. eram gémeos. Nasceram com os mesmos sintomas, foi quando eu fui dar o
mamd e a barriga deles cresceu. Porque eles nasceram com o problema
respiratorio, ai quando melhoraram pediram pra eu dar o mamd e foi onde
piorou, mas ai pediram os exames e jd viram que o intestino deles tava curto e
entupido. Foi quando precisou fazer a colostomia que foi feito ld na
Maternidade. Em um deles foi feito com trés dias de nascido e no outro, com
quatro. Ai foi quando o L. ndo agiientou...O que sobreviveu fez colostomia, teve
que passar por 17 cirurgias, e passar trés meses internado na Maternidade e um

ano e seis meses internado na Unicamp (M5).
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O choque emocional do descobrimento da doenga muitas vezes estd relacionado ao
fato dessas maes nunca terem ouvido falar de fibrose cistica ou nunca ter tido nenhum caso
na familia; é o desconhecimento total do diagndstico que vem permeado de incertezas e
fantasias. O choque de se ter um bebé que nao foi o idealizado torna-se ameacador. O medo
de que a crianga talvez nao tenha um desenvolvimento normal é fator determinante do

investimento afetivo de algumas maes.

Ela trata aqui desde os 3 meses que foi quando ela recebeu o diagndstico e ela
comegou a tratar aqui. Receber o diagndstico pra mim foi um bicho de sete
cabecas, pois eu nunca tinha ouvido falar de fibrose cistica.(...) ela fez o teste do
pezinho e deu o diagnostico da doenga (...)Eu nunca tinha ouvido falar, nunca,
nunca, na minha familia nunca teve nenhum caso. Af jd entrei na internet e jd
consultei, nossa fiquei arrasada, dai vim pra cd e fiquei sabendo mais...Ela
tinha 3 meses, 2, 3 meses...ai ela ja consultou, internou, ela internou tinha 6

meses pra descolonizar jda (M8).

Pra mim na verdade foi um choque né, porque ninguém da familia nunca teve,
eu nunca ouvi falar dessa doenca, entdo pra mim foi um choque muito grande,
um susto, mas... tem que encarar né, eu escutei a explicacdo do médico pra
poder tratar mas...até hoje correndo, lutando com eles e se for preciso passar de

novo com eles tudo que eu passei, eu torno a passar (MS5).

Tanto a falta de um diagnéstico quanto um diagndstico tardio geram um intenso
sofrimento. M7 relata que seu filho foi tratado até os 7 anos de idade como sendo portador

de bronquite asmaética, mas que ele ndo tinha uma melhora significativa e quando foi feito o
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diagnéstico correto ela sentiu-se aliviada por saber do que se tratava e qual tratamento que

deveria seguir.

...bem, como eu te falei, eu jd sabia que ele tinha alguma coisa. Ele tratava de
bronquite asmdtica. Eu jd sabia que alguma coisa ele tinha no pulmdo, porque
era mais a parte respiratoria, ele internava o médico falava que era pneumonia
e como era uma crianga que precisou internar com um ano e meio e até os seis
anos... Ai eu falava pro médicos e eles falavam que era hereditdrio e que ele
“puxou’”’, mas na familia ninguém tinha nenhum problema de saude, mas eu
sabia que alguma coisa ele tinha. Eu acreditava que era bronquite asmdtica,
mas da ultima vez que ele ficou internado foi bem grave, ele ficou 17 dias
internado, ai eu pensei que poderia ser alguma coisa bem mais grave (choro),
mas eu sabia...ndo sabia que era Fibrose porque eu nunca tinha ouvido falar e
dessa vez que ficou mais grave ele tava com sete anos e até entdo ele tratava
como bronquite asmdtica. E que os médicos de ld, eu jd tinha ido em vdrios
médicos e todos falavam a mesma coisa.(...) Mas na primeira consulta que eu
falei o que acontecia, eles jd falaram da suspeita- vamos fazer o teste do suor
nele porque ele é suspeita de fibrose cistica. Ai marcaram o exame, a data, ai eu

trouxe ele, ai ele fez e deu (M7).

Oliveira et al. (69) em seu artigo sobre a comunicaciao do diagndstico no tratamento
de adolescentes com doencas cronicas, afirmam que as maes salientaram que foi muito
dificil receber o diagndstico e dentre suas reacdes imediatas, destacou-se a tentativa de
negar a realidade.

Os discursos abaixo exemplificam esse momento de negacdo da dor e do sofrimento

causados por um diagndstico dificil.
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Ah! Pra mim ndo influenciou muito porque desde que ela nasceu eu ndo tava

com ela (M2).

Receber o diagnostico foi normal, que dizer normal nao foi (M4).

4.3.3- Recebendo um diagnéstico tardio

A experiéncia de se ter um filho com fibrose cistica torna o cotidiano das familias
desorganizado e doloroso. Algumas familias passam por isso uma unica vez; outras, no
entanto, passam mais vezes. Por se tratar de uma doenca genética, a probabilidade dos
outros filhos nascerem com a doenga aumenta.

Durante o relato das maes, encontrei situacoes em que as maes desconheciam o
motivo pelos quais seus filhos morreram, uma vez que a causa da morte ndo fora
diagnosticada. E quando entram em contato com o diagndstico de fibrose cistica e
percebem que os sintomas sdo 0os mesmos; acabam chegando a essa conclusao.

Cinco das oito maes entrevistadas tiveram mais de um filho com fibrose cistica,
sendo que quatro delas acabaram perdendo-os devido as complicagdes da doenca.

A M3 traz uma histéria de vida permeada de novidades e angtstias até chegar ao
diagndstico dos filhos. Quando o segundo filho estava com dois meses aproximadamente e
foi diagnosticada a fibrose cistica, € que foram fazer os exames no outro filho ja com 4 anos

e confirmaram também o mesmo diagndstico.
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Pra mim no comeco foi tudo novidade né, a gente ndo conhecia. O F. tinha
meses, um més, dois meses...o W. tinha 4 anos. Ai que foram comecar a fazer os
exames. Foi depois que F. nasceu q descobriu que W. também tinha fibrose
cistica. O F. vinha tendo os sintomas, tinha muita diarréia, essas coisas, entdo é
a causa né. O F. tinha pneumonia tudo o mais. O W. ndo tinha complicacdo
pulmonar, agora que ele passou a ter de um ano pra cd e o F. desde pequeninho
Jjd tinha complicagcdo pulmonar, teve vdrias pneumonias. Fez vdrios exames até

chegar na fibrose cistica foi um caminho e tanto que eu tive que percorrer (M3).

A M2 relata a perda de sua primeira filha e o sofrimento foi tdo grande que a mae se
refere a ela como “a irma de...”(sic) sem conseguir nomea-la como “minha filha mais

velha”:

Mas ai eu percebi que era grave mesmo porque a primeira a irmd dela faleceu
né? E ela tinha uma irmd que faleceu, ia fazer oito meses e os sintomas eram
parecidos; mas a gente ndo sabia do que ela tinha falecido, ndo foi

diagnosticado (M2).

A M4 conta que a causa da morte do seu filho sé foi diagnosticada depois que

fizeram a autdpsia:

Mas é que eu jd tive um filho que faleceu, ai acharam que era de fibrose, ele
tinha um més...ele comegcou com inchago, inchou as perninhas, os bracinhos e

depois que faleceu que fizeram a autopsia é que descobriu (M4).

No caso desta mae (M4), a médica responsdvel orientou que se ela engravidasse

novamente que era para procurd-la, pois iniciariam as investigagdes de fibrose cistica ainda
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na gestacdo. E quando ela engravidou, procurou a médica e comecaram os exames; porém
nada foi constatado segundo a médica que acreditava que o bebé nasceria sem a doenga. S6
quando sua filha estava com cinco meses aproximadamente é que os sintomas novamente
apareceram e os médicos que ja haviam cuidado do filho falecido puderam diagnosticar a
fibrose cistica. A mae ficou muito chateada com a situagao, tendo que reviver a situagao de
perda e luto.

A M8 relata sua histéria também envolvendo um erro na comunicagdo do

diagndstico de sua filha que faleceu com 2 meses de vida.

Quando engravidei de L. foi um acidente e me senti muito culpada por isso, pois
sabia que ela poderia nascer com fibrose. Eu fiz os exames de prevengdo para
verificar se ela tinha mesmo, mas por um erro do laboratério, a secretdria
informou que meu bebé era perfeito e ndo tinha fibrose. Quando estava pra ter
ela a médica ficou preocupada com o tamanho da barriga dela e ao nascer, teve
que ficar 1 més internada na UTI devido a complicacdes intestinais. Eu falava
que poderia ser fibrose, mas os médicos ndo ligaram aqui pra Unicamp pra se
informar...quando foi pra casa passou mal e eu trouxe pra Unicamp onde ficou
mais um més internada. Passou por diversas cirurgias e ndo resistiu as
complicagdes causadas pela doenca, falecendo com 2 meses de vida. Os
médicos daqui ligaram pra clinica que confirmaram o erro de comunicacdo e o

diagnostico de fibrose cistica (M8).
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4.4- A vida com Fibrose Cistica

4.4.1- Culpa

Quando se trata de uma patologia incomum na pediatria, como € o caso da fibrose
cistica, a busca por uma resposta sobre o problema da crianga pode gerar frustragdo aos
pais. Isto se torna verdadeiro quando se trata de uma doenga genética. Af entra a questdo da
competéncia genética deles e junto, o sentimento de culpa.

Pensar em um problema genético como algo ruim, que deu errado e que veio de um
dos genitores ou dos dois, acaba se tornando algo pesado na vida de cada um deles e na
dindmica conjugal. Um deles pode se sentir culpado por transmitir esse erro aos filhos, e
como € comum nessas situacdes, acabam por buscar um culpado, refor¢cando ainda essa
idéia de réu tao negativa para o casal e para a familia como um todo.

A idéia da possibilidade de transmissdo do erro genético muitas vezes € confirmada
através de estudos genéticos, que concretamente, delegam essa responsabilidade aos pais.
Muitas vezes eles se negam a fazer, pois a culpa que teriam que carregar seria pesada

demais.

Mas eu achava que como a familia do pai dele tinha bronquite, asma, eles
falavam que era isso. Ai eu falava pros médicos e eles falavam que era
hereditario e que ele “puxou”, mas na familia ninguéem tinha nenhum problema

de saiide mais grave, mas eu sabia que alguma coisa ele tinha... (M7).

So que na época quando falaram pra mim eu ndo entendia o que era fibrose,

nem que existia isso. Ai marcaram o exame, a data, ai eu trouxe ele, ai ele fez e
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deu. A7 eu perguntei qual era o motivo, pensei que era porque a gente tinha
levado ele em outro médico e ter tomado medicamento que isso agravou, mas ai
ele disse que ndo, que ele jd nasceu com esse problema. Ai explicou que era do
gene que as vezes vem so da mde ou que as vezes o pai pode ter um, que é 0 caso

dele...e eu tenho um, nele manifestou porque no caso dele ficou os dois... (M7).

M7 ficou muito tempo angustiada com a falta de um diagndstico para as
pneumonias de repeticdes que o filho tinha. Foi um diagndstico tardio (7 anos) que
respondeu aos pressentimentos ruins dela diante da falta de melhora do filho. Ter
descoberto a fibrose, por um lado mostrou o caminho do tratamento, mas por outro
determinou geneticamente os pais como culpados.

A doenga genética hereditdria remete ao conceito de saude e doenca. O que deveria
ser motivo de orgulho para os pais- ser pertencente a uma prole sadia- passa a ser motivo de

medo- ser o transmissor de uma doenca.

Ser mde novamente? Ndo...sabe eu penso que quando Deus dd uma crianca
dessas pra gente, a gente tem q cuidar. Eu posso ter outros filhos que ndo
nascam com nada, mas e se nascer? Vocé ndo vai cuidar nem de um nem de

outro (M1).

Em um estudo sobre a aceitagdo da causa genética, Oliveira et al. (69) afirma que
nas situagdes onde a doenga nao € “visivel”, pais e maes t€ém dificuldades para entender a
real dimensdo do problema. Essa aceitagcdo foi dificil em pessoas de baixa escolaridade, e

nestes casos, a tendéncia foi responsabilizar o outro conjuge ou a familia pela doenca. E

99



necessario que, aos poucos, a participacdo de ambos os pais seja esclarecida, possibilitando

que a doenca da crianca seja compartilhada.

O Dr. F. tinha falado que quando eu engravidei do D. que podia ter o risco de
ter a fibrose, ele tinha alertado...mas gragas a Deus o D. ndo teve nada, ai foi a
gravidez do gémeos que foi onde aconteceu (...).s6 que naquele momento eu ndo
sentia que podia acontecer aquilo que o Dr. F. tinha falado e como o D. ndo
teve, ai eu fiquei naquela esperanga de que os outros dois ndo iam nascer com o

problema, mas infelizmente...(M5).

A Organizagdo Mundial da Saidde (88) declara sua op¢do pelo aconselhamento
genético ndo diretivo, devendo-se basear em dois aspectos bdsicos: provisido da informagao
precisa, completa e sem tendiciosidade, para que os individuos possam tomar suas decisdes
e o estabelecimento de uma relacdo de empatia com alto grau de entendimento, para que
essas pessoas sejam de fato ajudadas a tomarem suas proprias decisoes.

Rodrigues (89) concorda que o aconselhamento genético deveria ser nao-diretivo,
capacitando os pais a tomarem decisdes conscientes. Afirma ainda que os profissionais
devem garantir que as pessoas sejam capazes de fazer suas escolhas conscientes sobre seu
futuro. E necessdrio ter clareza quanto ao papel do profissional que lida com as doencas
genéticas; que ndo é garantir o nascimento de mais criancas com doencas, mas sim que as

familias tenham informac¢ao adequada para fazerem suas livres escolhas.

4.4.2- Renuncia e Solidao

Outros sentimentos além da culpa sdo vivenciados pelos genitores do filho que

nasce com uma doenga genética: raiva, impoténcia, frustracao e resignacao (90).
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Apbés o impacto do diagndstico, da busca pelo tratamento necessdrio, pela
hereditariedade da doenca, a familia precisard se adaptar a nova realidade. A familia
precisard aprender a conviver com a doenca cronica ¢ a mae ¢ o familiar mais presente
neste cotidiano, pois presta os cuidados ndo s6 em casa, mas acompanha nas consultas e
hospitalizagdes.

Em casos em que essa mae perde o apoio familiar estrutural, ela passa a assumir de
forma solitdria os cuidados necessarios, gerando mais sofrimento diante da
responsabilidade que lhe cabe no complexo processo da doenca cronica. MS nos relata sua
experiéncia de ter tido o primeiro filho com fibrose cistica, o segundo filho normal e na
terceira gestacdo, teve gémeos com fibrose cistica. Durante a gestagdo do segundo filho foi
abandonada pelo esposo. Um dos filhos gémeos faleceu com alguns dias e o outro teve
muitas complicacdes, tendo que ficar internado por um ano e seis meses, além de passar por
17 cirurgias. Ela ndo pdde acompanhé-la todo esse tempo na internac@o, pois seu primeiro
filho também precisava de seus cuidados. A angustia da separacdo, a tristeza e a soliddo de
ter que cuidar sozinha dos filhos s6 ndo era maior do que a sensacdo de culpa e abandono

que teve nesse processo tdo doloroso.

Na verdade eu sinto uma tristeza porque até hoje eu sinto que eu podia estar
com ele ali nenezinho trocando, cuidando e eu ndo tive essa alegria (os
gémeos). E na dor mesmo eu tava sozinha, nos momentos mais dificeis o que eu
mais queria, o que eu mais queria mesmo ndo podia fazer e aquela dor tava
acumulando tanto de um lado quanto de outro. Eu tive que deixar o L. recém-
nascido internado sozinho pra cuidar do E. que também tem fibrose e do D. em
casa e antes do L. nascer eu largava o D. em casa pra cuidar do E. quando ele

ficava internado. Quem cuidou do L. foi as enfermeiras e os médicos porque
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teve uma vez que E. passou mal em casa e eu tive que ir pra casa ficar com ele.
Eu ia na internacdo ficava um pouco com o L. e depois ia embora. L. era bem
nenezinho nessa época tinha uns quatro, cinco meses. Nossa, foi uma barra
largar ele, porque eu fiquei com ele nem um més e ele internou, entdo logo que
ele foi pra Unicamp eu abandonei ele, eu sentia que eu estava abandonando
meu filho. Ai as enfermeiras falavam- vocé ndo ta abandonando, vocé ta
deixando com a gente cuidar e vocé vai vir, vai ligar, ndo sinta que estd
abandonando porque seu filho ld precisa de vocé e este precisa daqui. Nao dd
pra vocé se dividir em dois, vocé vai ld e cuida dele ld e depois quando der vocé

vem aqui e vamos dando noticias (MS5).

Castro (34) em seu estudo sobre a relacdo materna entre maes e filhos com e sem
doenca cronica, concluiu que maternidade tende a ser mais dificil para o grupo de maes
com doenga cronica pelo sofrimento da crianca decorrente de sua condicdo, pelos inimeros
sentimentos despertados na mae como culpa, angistia e superprotecdo, pela angustia de
separacdo mae-crianga e pelo pouco auxilio de outras pessoas.

Rodrigues (89) afirma em sua pesquisa que os discursos maternos acerca do cuidado
com o filho portador de doenca falciforme explicitam as novas tarefas domésticas
assumidas, além das usuais, em detrimento da doenga, a fim de atender as necessidades
terapéuticas dos filhos. Além das novas tarefas, as maes revelam momentos onde foram
necessarios procedimentos que extrapolam o ambiente doméstico.

MBS conta com detalhes a rotina de medicacdes que tem que dar em casa e na escola,
além de acompanhar em todas as consultas e hospitalizacdes que a filha tem que realizar

sistematicamente.
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M4 compartilha a experiéncia de ser a protagonista no tratamento da filha portadora

de fibrose cistica, pois nao pode contar com a ajuda do pai da crianga.

Todo o tratamento eu que tenho que ficar em cima, dar os remédios, o
tratamento. O pai dela (sdo separados) trouxe ela umas duas vezes porque eu

pedi, mas ndo participa do tratamento (M4).

Geralmente € a mae que abre mao de desenvolver atividades fora do lar e volta para
o cuidado com o filho e as atividades domésticas (91).

E a mulher quem divide os papéis de mée e trabalhadora, tendo que se desdobrar
para desempenhar o lado maternal nao s6 com o filho doente e seu lado cuidadora com
grande eficicia. Muitas vezes ela deixa o trabalho fora de casa pra se dedicar
exclusivamente aos cuidados com o filho. Tal relagdo alimenta a relacdo de dependéncia
entre a crianca e ela, uma vez que se sente mais segura e confiante com os cuidados da
mesma.

Oliveira (69) verificou que as maes de criancas com doenca cronica assumem O
cuidado com os filhos praticamente sozinhas, mesmo que elas se sintam sobrecarregadas e
que tenham que abrir méo dos seus projetos de vida. E possivel que doengas que necessitam
de muitos cuidados por parte das maes e que geram alto nivel de estresse, desencadeiem

sentimentos de apoio emocional inadequado.

A minha vida agora...Bom eu trabalhei 17 anos no mesmo lugar, ai meu
contrato encerrou, eu sai do emprego E agora eu que comecei a cuidar dela,
ficar mais tempo com ela, e isso faz 2 anos, faz 2 anos que eu estou todo o tempo

com ela; até entdo eu cuidava dela a noite ou de fim de semana e nas
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internagdes porque ai eu faltava do trabalho pra ficar com ela e minha chefe
deixa, gracas a Deus! E...faz 2 anos que eu estou desempregada e ndo vou
trabalhar mais! Ah agora é muito dificil, o fardo é muito pesado (choro), e ndo
trabalhar ¢ pior ainda, muito ruim (choro), era uma delicia, eu amava
trabalhar, mas infelizmente ndo dd mais, devido ao tratamento. E com esse
monte de coisa vocé se esquece, se anula completamente. Quando eu penso em
mim eu ndo vejo nada porque eu ndo vivo mais a minha vida né (choro), eu que
fago tudo e no momento ele ndo estd conseguindo me ajudar. Na verdade ele
nunca ajudou, mas no comeco eu ndo sentia muito porque era minha mde que
ficava o dia inteiro com ela e a noite eu era a mde, entdo eu tinha que fazer; eu
tinha que fazer a janta, tinha que arrumar a casa, tinha que cuidar da J. e de fim
de semana era a mesma coisa. Entdo o que pegava era o fim de semana porque
eu tinha que fazer, ndo tinha ninguém que me ajudava...era muito cansativo, eu
tinha que fazer tudo na minha casa, eu tinha que limpar, tinha que cozinhar,
lavar roupa, passar roupa; tudo no fim de semana, o meu marido ndo me

ajudava, ndo ajudava nada. E hoje ele também ndo ajuda (M8).

A minha vida é a vida dela. Porque assim, depois que ela nasceu eu ndo tenho
vida. Ndo tenho porque a minha vida é dela. Eu ndo faco nada que ndo seja em
s6 em prol dela. Eu ndo trabalho, eu ndo trabalho porque gracas a Deus o meu
marido tem uma condicdo que me permite ficar em casa pra cuidar
exclusivamente dela. Eu sou a principal cuidadora e ele raramente, raramente
vem. Ele me dd essa possibilidade de eu ficar e cuidar dela. Eu abri
mdo...pra...em termos...pra cuidar dela mesmo e ndo me arrependo. Porque a
cada dia a gente vive uma coisa nova, passa coisas boas, passa coisas ruins,
mas assim...outro dia falei pra minha irmd- acho que ndo sei mais o que é
trabalhar, eu ndo sei mais o que é sair de casa e largar ela, eu ndo sei mais.

Sim, sinto vontade de trabalhar...até antes dela nascer eu trabalhei. E depois
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que ela nasceu, eu pensei em deixar meu bebé com quem?ndo, ndo...Minha
sogra fala que ela ta viva até hoje porque eu cuidei. Porque assim, quando ela
tava com o nariz entupido eu colocava a bobinha e tirava, nossa...minha mde
chorava quando eu fazia aquilo.Ela falava- vai matar a menina desse jeito.
Agora imagina se alguém fosse cuidar dela e ndo desentupisse o nariz dela?
Que ia ter paciéncia de deixar ela em pé no berco porque ela ndo podia ficar
reta, de cuidar da colostomia dela...ela nunca teve uma assadura. Quem ia ter
paciéncia de cuidar dela e ndo ter, e ndo deixar sabe...de ficar no hospital , até

os 7 meses de vida dela foi quase todo no hospital (M1).

A renuncia da prépria vida em funcdo dos cuidados da filha mostra-se de forma tao
completa no discurso da M1. Acreditar que a qualidade de vida da filha e da prépria
sobrevivéncia nos primeiros meses de vida foi em funcdo de sua dedicacdo exclusiva; é
uma forma de compensar todo o sofrimento causado pela aceitacdo do diagndstico, as
complica¢cdes da doenca e a soliddo que existe nessas relacdes tdo complexas estabelecidas
principalmente entre as mées e os filhos adoecidos. E como se pudessem nutrir os filhos de
cuidado para satisfazer o amor narcisico ferido com o nascimento de uma crianga que
certamente ndo foi idealizada dessa forma.

Outro aspecto importante mencionado por uma mae foi a relagdo entre a idade do
filho e a oportunidade de retomar a vida cotidiana. Quando os filhos com doenca cronica
crescem, eles se tornam mais autdbnomos no que diz respeito a uma parte do tratamento pelo

menos.

Eu ndo acho que mudou muita coisa na minha vida ndo, porque agora ela
cresceu e se ajuda né? Quando ela era pequena era pior, mas agora ndo né? Era eu
que ficava com ela, quando ela era pequena era dificil, porque as coisas eram muito

mais dificeis. Agora ndo, ela sai um pouquinho, vai a missa, tem as amiguinhas, vai
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na casa das amigas, é assim , tem que se acostumar porque se ndo... O meu trabalho
ndo afeta em nada no, pois eu sou diarista e o dia q ndo da pra ir eu ndo vou. Um
dia que ela estd com um problema mais sério eu fico em casa, ndo tem problema

(M2).

Walker e Zeman apud Wasserman (23) afirmam que as familias que t€m filhos
portadores de doenga cronica, a relacdo marital tem um papel essencial na habilidade dos
pais em proporcionar os cuidados médicos necessdrio no dia-a-dia do seu filho. Porém, uma
conseqiiéncia da doenca cronica é o aumento do estresse na relacdo dos pais. Eiser (44)
refere que as maes, mais do que os pais, respondem a doenca do filho com mais estresse e
mais sintomas depressivos do que seus companheiros, devido as diferencas nas percepcoes

sobre as demandas e expectativas do tratamento.

A cabeca da mde sempre fica em alerta. Eu tenho meu marido pra repartir (as
preocupagoes). A familia consegue se apoiar sim, eu mesma faco tratamento pra
estresse, depressdo. (...) Ndo adianta vocé ficar esbravejando, meu marido é
mais assim estourado, ele reclama, mas ndo adianta ndo vai resolver, ndo vai
curar eles...ele se revolta as vezes. Mas eu, o que me pertence eu faco, mas
agora eu ndo vou ficar brigando com Deus pois ai fica dificil né!!(...) Fazer
minhas coisas? Ah, eu tento. Ndo dd pra fazer tudo né, porque tem também a
parte custosa que jd deixa um pouco do dinheiro que é pra investir neles, mas na
medida em que eu posso fazer, eu faco! Eu jd deixei mais, quer dizer tudo por

causa deles, mas hoje eu to retomando (M3).
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4.4.3-A superprotecio materna

A doenga cronica pode ser considerada um fator que abala os sentimentos de pais e
maes, prejudicando na estruturacdo da imagem sobre o filho, o qual apreende e internaliza
essa representacao.

Segundo Valle (92) o medo da morte faz a familia mudar a forma de tratar uma
crianca doente, ndo deixando que ela saia sozinha, brinque com amigos, ou se envolva em
atividades fisicas mesmo que a crianga esteja em condicOes adequadas para isso. Esse
movimento de superprote¢do também pode ser gerado como um mecanismo compensatorio
para aliviar a culpa de ter um filho enfermo e pela frustracio de ndo ter o filho ideal.

Algumas vezes essa interacao inadequada com o filho pode gerar limita¢des sociais,
dificuldade na autonomia e no desenvolvimento geral, além de causar conflito no
relacionamento familiar.

E possivel confirmar esse achado no discurso abaixo:

W. tem hora que ele se irrita, fica bravo, briga, chega até.. assim sabe... a
xingar a gente porque eu cobro...principalmente o W., é o tempo todo em cima.
Tem que cobrar mesmo, jd o F. ndo tem que ficar no pé muito, apesar que eu

s

fico no pé dos dois e quando eu cobro ele fala “eu sei”, “eu sei” mas ndo faz
também, tem que ficar ali...porque ele ndo esquenta a cabega, “eu sei, eu ja sou
homem” ele fala, mas ndo faz, né. Saber ele sabe, mas ndo faz; entdo eu acho

que o mais chato mesmo é essa parte porque eles acabam ficando um pouco

chateado com a gente...mas ndo tem jeito é pro bem deles né (M3).
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Embora o comportamento superprotetor possa causar dificuldades futuras a crianga,
o limite entre superprotecdo e respostas adequadas as necessidades especiais da crianga é
muito ténue. Algumas maes, no entanto, esforcam-se pra responder de forma adequada a
essas respostas, encarando a doenga cronica como fazendo parte da vida cotidiano do filho
e permitindo-lhe que se aproprie do seu préprio cuidado sem prejuizos ao desenvolvimento
dele.

Esse conteudo foi verificado no presente estudo, na resposta de algumas maes:

Entdo é isso que eu levo, eu procuro levar a qualidade de vida dela. Eu deixo
ela fazer, eu deixo ela brincar como uma crian¢a normal, chupar sorvete como
uma crianga normal, ficar descalca, ela toma chuva, porque assim, se acontecer
alguma coisa amanhd, ela viveu alguma coisa boa. Ndo adianta vocé colocar
ela numa redoma, ai minha filha é doente, ndo vai acontecer nada porque minha
filha ta ali. Tanto que assim, eu tento esquecer que é uma doenga...eu cuido...eu
dou remédio, eu faco todo que tem que fazer, mas eu ndo trato ela como uma
doente, sabe?Como uma intocada, como uma doente...eu ndo admito que fala
que ela ¢ “tadinha” doente. Ndo ela ndo é coitadinha doente. Ndo, ela tem os
problemas dela, mas ela ¢ perfeita, ela ¢é sauddvel e ela tem sim...ela

apanha?Ela apanha também como qualquer outra crianca (M1).

Se eu pedi ela faz sozinha, se eu falar pra ela- olha toma 5 ml de ranitidina- ela
vai ld poe no copinho, toma. Vai faz a bombinha- ela vai e faz a bombinha. Na
escola, as enzimas ela leva na bolsinha e na hora do lanche ela mesma toma, na
escola s6 as enzimas mesmo na hora do lanche e o restante eu faco em casa

(M8).
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Castro (34) coloca que maes de criangas doentes também sdo firmes e sabem impor
limites. Apesar do sofrimento conseguem ser firmes e parecem estar mais seguras da
necessidade de certa organizacdo e limite para a educagdo e para o tratamento médico da
crianga.

Eu sou mae, e so de pegar no pé “faz isso”, “faz aquilo”, é coisa de mde, a mde
tem que fazer. E coisa de mde cortar o barato, ela ta ld assistindo TV eu chegar
e dizer -oh ta na hora de fazer tal coisa...ela fala - ah meu Deus!é! Mas a
maioria das vezes eu vejo que ela me vé mais como amiga do que como mde.
Temos uma otima relagdo gracas a Deus e eu ndo escondo nada dela nunca. Ela
sabe o que ela tem, ela sabe o que ela precisa fazer, ela sabe o que acontece se
ela ndo tomar o remédio, ela tem consciéncia porque eu ndo escondo nada dela

M1).

As criancgas e adolescentes doentes somente serdo integralmente atendidos se, ao
lado da preocupacdo e dos cuidados com a recuperacdo da saide fisica houver a
preservacdo das inter-relacdes familiares e sociais, procurando se evitar o retraimento ou
isolamento do doente. Assim, mostra-se importante uma retaguarda ativa, um trabalho

eficaz em equipe capaz de orientar, informar e apoiar o paciente e a familia (93).

4.5- Avaliacao do tratamento recebido

4.5.1- Aspectos positivos

E importante salientar que todas as mdes entrevistadas avaliaram de forma muito
positiva o tratamento recebido no ambulatério de fibrose cistica da pediatria do

HC/Unicamp. O empenho da equipe médica em buscar sempre o melhor tratamento pra
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essa doenca, a empatia e a disponibilidade em atender seus filhos foi mencionado por

algumas maes.

O tratamento, no geral, eu acho bom o atendimento. Os médicos estdo sempre
procurando alguma coisa diferente, uma novidade pra obter uma melhora dela e
as internagoes também eu ndo tenho do que reclamar, da equipe de enfermagem

dos médicos, eu ndo tenho do que reclamar (M8).

Pra mim tudo é positivo. Porque todas as vezes que eu precisei, eu sempre tive
suporte, sempre. Ndo importava se era aqui (ambulatorio), se era no pronto
socorro, ndo importa. Dr. D., ndo posso nem...nem...sabe que o Dr. F. tratava
dela sem nem conhecer, ela estava ld na maternidade e ele comegcou a tratar
dela sem nunca nem ter visto ela, quer dizer, ele faz parte da vida dela desde

que ela nasceu.Sempre me ajudaram, sempre! (M1).

Algumas maes reconhecem a importancia da equipe multiprofissional no tratamento
da doenca cronica e estabelecem uma relacdo de afeto com tais profissionais que

compartilham dos momentos mais dolorosos tanto da vida delas quanto do filho doente.

O atendimento eu acho excelente, tudo pra eles ali foi excelente, o tratamento é
excelente, o jeito de tratar de vocés, todos os médicos, a assistente social, a
equipe toda. Eu ndo tenho que falar nada da Unicamp, eu adoro a Unicamp,
salvaram meus dois filhos ali, meus filhos tiveram muitos riscos ali dentro,
chegou ali com muito risco e foi curado ali pelos médicos e por vocés que

sempre deram forca (M5).

Ah, o ponto positivo é o Dr. F. que é um pai mesmo, ele sempre cuidou

dos meninos, essa abertura que ele dd de passar o celular e qualquer coisa vocé
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liga, entdo é um apoio né, vocé ndo se sente que ta sozinha, me sinto mais

segura. Sempre fui bem acolhida, estou satisfeita (M3).

Uma das redes de apoio- a Associacdo de Pais- FIBROCIS atua junto com o
ambulatdrio de fibrose cistica no apoio ao paciente portador dessa doenca e de sua familia,
na dispensacdo de medicamentos de alto custo no mesmo dia em que funciona os
atendimentos no ambulatério da Unicamp também foram mencionadas de forma positiva.
Principalmente no que se refere ao acolhimento emocional e orientagdes acerca do
tratamento. A sede da associacdo ja conta com apoio de duas assistentes sociais que
prestam assisténcia as familias e aos pacientes. Também contou com a colaboracdo de uma
psicéloga que desenvolveu um trabalho de assisténcia psicoldgica domiciliar e na prépria

sede, atendendo pacientes e familiares.

Até hoje eu ndo tenho que reclamar nada, eu sé agradeco a Deus porque tem os
médicos bons, a assistente social e agora tem a psicologa que eu posso
desabafar, entdo eu me sinto bem porque no comegco eu me sentia perdida
porque eu ndo sabia o que fazer, af teve orientacdo da C., orientacdo da L.
(assistentes sociais da FIBROCIS) desde o comeco, da assistente social de ld
(Unicamp) a S.. Tem sempre alguém ali dentro pra me orientar porque as vezes

eu to triste, nervosa, entdo tem sempre alguém pra conversar (M5).

Ah assim sempre que a Sara passou aqui atenderam ela bem...ah eu ndo tenho reclamacdo
ndo. Quanto a fisioterapia, a FIBROCIS ndo tenho do reclamar...eu pego a medicagdo

aqui (M4).
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A FIBROCIS ¢ 6tima também, eles ddo um super assisténcia quando a gente precisa, ndo
tenho do que reclamar, eles sdo muito jéia mesmo, gosto do atendimento, acho 6timo

(MS).

A eficdcia e agilidade no diagndstico também foram ressaltadas por uma mae como

sendo um importante aspecto do Ambulatério de Fibrose Cistica do HC/Unicamp.

Ah eu gosto porque desde o primeiro momento que eu cheguei aqui, fez o exame
e jd deu diagnostico. Entdo uma coisa que eu tava esperando desde 1 ano e meio
até os 7 anos e a gente correndo atrds e ele ndo melhorava, ndo melhorava, ai
aqui ele chegou e jd fez o teste e jd deu. Nada como vocé correr atrds e tratar da
coisa certa, entdo ai eu jd confiei porque quando eu cheguei jd fizeram o exame
certo, deu certo, porque ele ja comecou a fazer o tratamento e jd melhorou, eu
sei que ndo tem cura, mas ta tratando e ta bem, eu acho que o importante € isso

M7).

4.5.2- O que pode melhorar

Apesar do tratamento de fibrose cistica ser sistemdtico, continuo e trabalhoso, a
maioria das mées apresentou-se satisfeita com o atendimento oferecido no ambulatério de
pediatria do HC/UNICAMP.

Algumas maes queixaram-se da distancia em relagcdo a cidade de origem e ao tempo
de espera nas consultas, mas ainda assim, referiram ser necessdrio. O fato de aceitarem tal
condi¢do denuncia uma assisténcia em saude inadequada em local mais proximo, o que as

leva viajarem por horas para conseguir chegar ao tratamento especializado. Porém, a
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consciéncia da necessidade de adesdo ao tratamento, revela responsabilidade e dedicacdo
por parte das mesmas.

A M1 coloca como possibilidade deixar um dia inteiro do ambulatério de pediatria
para atender pacientes portadores de fibrose cistica, devido ao aumento do nimero de casos

novos.

Ah eu acho que como ta crescendo muitos os casos de fibrocisticos, deveria ou
ter um dia exclusivo, o dia todo pra fibrose cistica, ou dois dias da semana-
duas manhds, ou duas tardes ou um dia inteiro. Porque quando a gente comegou
a vir era pouquinho, a gente chegava aqui ndo tinha esse monte. Agora ndo, tem
muitos casos, fica dificil até pra marcar retorno, porque chega ld eles dizem q

ndo tem dia (M1).

Pra mim, o que seria bom pra mim é que se fosse mais proximo da minha casa,
que eu tivesse acesso a fisioterapia sem eu ter que pagar. Porque quando eu
tenho que fazer um exame, ou eu faco pelo plano, quando eu tinha o plano eu
fazia pelo plano, mas como eu to sem ou eu faco aqui ou eu tenho que pagar.
Nao é dificil fazer aqui, mas ai eu tenho que vir de ld pra fazer o exame, tem que
pegar onibus de madrugada pra vir, essa é a parte mais dificil eu acho. Entdo se

eu conseguisse fazer essa parte por ld seria mais fdcil (M7).

M7 faz uma importante critica em relacdo a divulgacdo da doenca nos diversos
contextos da saude e para os profissionais da saide. Sugere que profissionais especializados
no tratamento de fibrose cistica fagam uma maior divulgacdo da doenca/tratamento e
capacitem outros profissionais para o atendimento de qualidade de pacientes portadores

dessa doenga em outros centros de atencdo que ndo s6 a Unicamp.

113



Como jd tem o diagndstico... até conversei com a médica essa semana ld no
Centro de Saiide, porque deveria ter uma unido dos médicos de ld com os daqui,
porque as vezes eles me ddo um exame ou se ele passar mal, agora ele ndo
passa mais, mas se ele passar, eu poder levar ele ld e saber o que se trata e eu
poder fazer o exame ld. Porque ld em Mogi Guacu eu ndo conheco nenhum
médico que saiba o que ¢ fibrose, entdo se seu tiver algumas divida...que nem
essa semana eu levei uma lista de exames pra fazer e como aqui no pedido eles
colocam s6 as siglas do exame, eu levei no laboratorio e o médico ndo sabia
qual era o exame, ai levei em outro laboratorio que a clinica ld sabia, ai eu
voltei ld e falei qual que era. Entdo é essa a dificuldade, porque ld parece que
ninguém sabe sobre essa doenca e eu acho que deveria ter uma divulgacdo
maior da doenca ou pelo menos os médicos pneumologistas terem uma
capacitac¢do sobre essa doenga, afinal é a especialidade deles. Os médicos da
Unimed as vezes até sabem sobre a doenga, mas quando eu levava os exames
alguma coisa ele passava pra ficha, mas porque tava copiando da ficha daqui.
As vezes ele perguntava o que o médico me falou, mas eu acho que ele deveria
saber falar pra mim e ld eu ndo encontrei nenhum medico que saiba falar pra
mim igual os médicos daqui sabem falar caso eu precisar. Essa é a maior
dificuldade que eu encontrei e tem mais criangas de ld que vem aqui e que tem
essa doengca. Nem que se fosse um especialista, tem tantos ld, que viesse aqui
pra acompanhar o ambulatorio de fibrose e depois ele mesmo ia passando pros
colegas dele, jd que ele trabalha com isso, porque se a gente precisar ele falar, e
eu acho que essa é a parte mais importante porque ai fica mais perto da gente

(M7).

A fala dessa mae levanta uma importante questdo acerca do Sistema Publico de

Saude. A falta de articulagdo entre o setor primadrio, secunddrio e tercidrio resulta numa
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incapacidade de absor¢do da demanda existente em cada territdrio, sobrecarregando assim
os servigos de alta complexidade que recebe a populacdo que precisa de tratamento
especializado. Existe falta de comunicag@o entre as Unidades Bdsicas de Sadde e Centros
de Saide com os Ambulatérios de Especialidades e as a¢des desenvolvidas por cada um
deles ndo sdo divulgadas entre si. Outra ajuda importante é a do SAD — Servico de
Atendimento Domiciliar que pode, dentro de uma rede de assisténcia, contribuir atuando
junto a familia, inclusive no suporte emocional e social que muitas vezes se faz necessario.

A FIBROCIS- Sociedade de Assisténcia a Fibrose Cistica de Campinas elaborou e
colocou em pratica em 2009 um projeto de assisténcia domiciliar aos pacientes de fibrose
cistica e seus familiares que moram em Campinas e regido. O projeto contava com a visita
sistematica de uma assistente social e uma psicologa que faziam tanto a avaliacdo das
condigdes sociais da familia para a efetividade do tratamento, quanto o acompanhamento
psicoldgico para o enfrentamento da doenga. Depois de um ano o projeto foi interrompido
devido a falta do recurso financeiro que financiava tais profissionais. Entdo se esbarra mais
uma vez na precariedade do didlogo entre os sistemas que gerenciam a saude do nosso pais.

Na assisténcia humanizada preconizada pelo Sistema Unico de Satde ndo tem
espago para essa auséncia de comunicacdo que resulta numa precariedade do cuidado.
Afinal, o paciente que transita por esses territorios s3o os mesmos, € muitas vezes, sao eles
que levam as informagdes acerca do tratamento para os profissionais.

Investir em capacitagdes e na interlocucdo € uma alternativa ndo tao custosa e
garantiriam um efeito altamente positivo na assisténcia.

De um modo geral essas intervengdes partem da participagdo e comunicagio inter-
setoriais, num entrosamento que deve ser iniciado, sistematicamente, desde o diagndstico e

ndo introduzido como reacdo a problemas que possam surgir, caracterizando-se como uma
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intervencdo preventiva, na preservacao da saide mental e da qualidade de vida do paciente
e de seus familiares.

Das oito maes entrevistadas na pesquisa, trés eram de Campinas. Porém o
Ambulatério de Pediatria de Fibrose Cistica HC/UNICAMP atende uma populagdo de 183
pacientes de varios estados do Brasil e apenas 38 sdo de Campinas. Sendo assim, a
comunicacdo e a articulacdo de agdes entre os diversos niveis de saude dos diversos
territrios, se faz necessario para garantir a qualidade de vida de pacientes crOnicos que
devem evitar o contato com outros pacientes com a mesma patologia e os locais de risco de
infeccoes.

O Sistema Unico de Saiide preconiza um atendimento articulado entre os diversos
setores no tratamento em sadde. A referéncia e a contra-referéncia entre 0os servicos
deveriam fazer parte da pratica dos profissionais de saide que recebem o mesmo paciente
que vai a Unidade Basica procurar atendimento e € encaminhado para o ambulatério de
especialidades do Hospital Geral por falta de capacidade técnica em atendé-los. Receber o
paciente de outro territorio para um diagndstico complexo € necessdrio, porém devolvé-lo
para quem o encaminhou com a seguranca de que o seu tratamento serd continuo e de
qualidade, se faz imprescindivel.

Um exemplo dessa possibilidade da pratica articulada partiu da propria UNICAMP.
O projeto Onco-Rede visa construir uma rede de cooperacdo entre os servicos de saude
municipais e especializados, num trabalho solidario e qualificado de atencdo aos pacientes
oncoldgicos. O projeto pressupde canais de comunicagdo entre os diferentes servicos da
Universidade, gestores estaduais, municipais de saide das cidades da regido de Campinas,

viabilizando assessoria e capacitacao.
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A falta de comunicac@o evidencia uma desatencdo numa assisténcia que se diz
humanizada e qualificada, fazendo emergir nas maes e familiares de pacientes a dolorosa
sensa¢ao de impoténcia.

E o que acontece também em relacdo aos medicamentos de alto custo disponiveis
para o tratamento especifico de fibrose cistica no Brasil. Apesar de serem disponibilizados
pelo Sistema Unico de Sadde, existe uma burocracia muito grande o que resulta, algumas
vezes, na falta deles. Além disso, em outros paises sdo utilizados novos medicamentos que
poderiam contribuir no tratamento dos pacientes, mas que ndo sdao disponibilizados em
nosso pais.

A MBS fala, exatamente, da necessidade de se trazer novos medicamentos que sdo

utilizados em outros paises para o tratamento de fibrose e que podem garantir uma melhoria

na qualidade de vida dos pacientes brasileiros.

Ah talvez trazer mais medicacoes novas que tem ai fora né, em outro pais, trazer
pro Brasil né, pois eu ouco falar que ld fora é tudo melhor, tudo de primeira,

qualidade de vida é outra coisa, eu acho que é isso! (M8)

Tal discurso reflete a sensacdo de impoténcia da made em relagdo ao avanco da
doenca da filha e a falta de perspectivas positivas. A midia e a comunidade cientifica
trazem informacgdes globalizadas sobre a existéncia de possibilidades farmaco-terap€uticas,
se interessam por conhecé-las e sabem de sua importancia no tratamento da doencga. Porém,
os familiares quando entram em contato com essas informagdes sentem-se impotentes por
nio terem como se beneficiar com elas, pois ndo estdo ao alcance de suas condig¢des

financeiras e nem disponiveis no sistema publico de satide.
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Impoténcia maior revela-se no discurso abaixo. No momento em que a mae passa a
ndo mais ter esperanca de melhoras. A desesperanca por ndo ver seus esforgos
recompensados. O fazer, fazer e fazer sem perceber melhoras. Revela sentimento de

menos-valia, a incapacidade de lutar contra uma doenga sem cura.

O tratamento em si eu vejo que ndo vai pra frente a coisa, ndo vejo resultado,
embora haja um grande empenho, muitas medicacbes pra ajudar, mas ndo vé
progresso, acho que essa é a palavra, eu vejo que ndo tem progresso, pelo
menos no caso dela né, ndo vejo progresso nenhum. E eu me sinto impotente, eu

faco, faco, faco e é como se eu ndo tivesse fazendo nada (M8).

J& MS fala de forma descontraida sobre melhorias concretas no atendimento
recebido na Unicamp. Depois de passar por mais de um ano com o filho internado, a sua
unica sugestdo é que oferecam cadeiras mais confortdveis para as maes que acompanham

seus filhos no processo de internacgao.

Ah, o que podia melhorar? Ah, posso falar?? E aquelas cadeiras ld (risos) da
internagdo, aquilo ld podia melhorar, porque aquilo ld, vou falar pra vocé...
quando eles ficavam internados meses ld eu sofria hein (risos). E ndo era so eu,
eram todas as mdes. Quando eu fiquei internada ld no Mdrio Gatti eu sofria
mais porque eu tava grdvida, porque quando eu fiquei com o E. eu tava grdvida
do L., ai eu sofri bastante também. Mas mesmo ndo sendo gestante a gente sofre

com aquela cadeira, entdo eu acho que aquela cadeira podia ser melhor (M5).
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5- CONSIDERA COES FINAIS
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Vivenciar essa pesquisa me possibilitou participar de um universo rico e
desconhecido. Proporcionar um espago para que essas maes falassem sobre a
representatividade da maternidade de seus filhos doentes cronicos, fez com que aflorassem
os mais nobres sentimentos na vivéncia de um sofrimento que carregam pela vida toda.

A maternidade inclui os saberes e investimentos préprios da relacao mae-filho. Mas
no caso do filho que apresenta uma doenca, os investimentos e preocupacdes sdo ainda
maiores. E € apenas com o sucesso das mdes no tratamento que permitird ao filho estar
presente. Apropriar-se de um conhecimento adequado sobre a doenca e o tratamento com
rotinas de terapias, nomes e quantidade de medicagdes pela vida toda faz parte da rotina de
algumas maes entrevistadas. Outras mies ndo conseguem apreender com a necessiria
clareza tais informagdes sobre o diagndstico e tratamento por experimentarem uma intensa
sensac¢do de frustracdo, medo, raiva, culpa e negacdo. Porém o conhecimento que adquirem,
superando limitagdes e dificuldades, € suficiente para garantir que o tratamento acontega.

Deve-se considerar que para a efetividade do conhecimento adquirido pelas maes no
tratamento de seus filhos nada melhor que uma boa comunicacdo do diagndstico. A
comunicacdo feita de forma insatisfatéria ou inadequada apareceu diversas vezes na
pesquisa. Algumas maes relataram ter tido uma méd comunicacdo do diagndstico, o que
dificulta ndo s6 o entendimento, mas principalmente a estrutura emocional que se cria para
o enfrentamento desse processo. Quando se trata da transmissdo de informacdes acerca de
um diagndstico, ela deve ser feita de forma clara, simples e direcional. Ainda mais quando
se trata de uma doenca pouco conhecida e divulgada como a fibrose cistica. Levar em
consideragdo e respeitar o grau de entendimento do paciente e da familia, adequando-se a
ele, deve ser pressuposto basico para um atendimento humanizado e integral por parte dos

profissionais, pilares do nosso sistema de saude.
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Com certeza a Psicologia oferece condicdes técnicas para auxiliar nesse processo
dialégico. A contribui¢do do saber psicolégico a equipe profissional favorece a
compreensdo dos aspectos emocionais dos pacientes e seus familiares, ajudando na
adequada transmissdo de informacdes, além de garantir um espacgo para avaliar o grau de
entendimento que a familia e o paciente apresentam depois desse processo. A contengao
das angustias, pelo psicélogo, no impacto do diagndstico pode proporcionar novas formas
de entendimento da doenca e aceitacdo do tratamento, bem como o espaco de escuta
imprescindivel para acolhimento dos sentimentos € emocdes que surgem nesse momento.

E quando o diagnoéstico demora a chegar? Cinco das oito maes entrevistadas tiveram
mais de um filho com fibrose cistica, sendo que quatro delas perderam seus filhos e s6
vieram saber a real causa da morte, quando tiveram um segundo filho com a mesma
doenca. O diagnéstico tardio chega como resposta a uma dor que ndo tinha nome e que,
ainda assim, ndo deixard de marca-las para sempre. Erros na comunicagdo do diagnéstico e
nas orientagdes médicas também causaram dor e sofrimento quando maes se depararam
com um filho doente que antes fora nomeado como sadio.

Dramas familiares sdo, entdo, tecidos em conjunto com a atuagdo de equipes de
saude que fardo parte do cendrio onde elas, maes, vivenciardo o papel mais sofrido de suas
vidas. A relagdo materna vai sendo aos poucos construida em cima da culpa pela
transmissdo de herancas genéticas defeituosas, da procura por culpados desse erro e
frustracdo em tornar-se maes de um filho doente e ndo do filho idealizado.

Se antes do nascimento a mae cuida e se preocupa com um ser que sente pulsando
em seu Utero, delineando imagens, caracteristicas, desejos e expectativas, € no momento do
nascimento que ela assume o cuidado do “seu filho”, um ser real, trazendo a certeza de que

a preocupagdo materna primdria de garantir o ambiente e condi¢des necessarios para o bom
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desenvolvimento de seu bebé terd que se estender por uma vida toda. Essa mae
especialmente preocupada serd capaz de renunciar a sua propria vida em fungdo dos
cuidados oferecidos ao filho.

A maioria das maes entrevistadas renunciou a seus trabalhos, a vida conjugal, a
familia e até aos outros filhos. Nao por escolha, mas por necessidade pratica ou emocional.
E nesse contexto véem-se excluidas de um mundo, de um grupo social, de afeto, de um
grupo familiar e de si mesmas. E a vida que constroem ao lado da soliddo. Algumas maes
relatam a dificuldade que os companheiros t€ém de assumir os cuidados da saide de seus
filhos, oferecendo apenas o sustento financeiro e as vezes, nem isso.

Algumas maes véem possibilidades de mudancas em suas vidas apenas quando seus
filhos atingirem a idade adulta e puderem ser responsdveis por seus proprios cuidados.
Outras ndo terdo essa oportunidade.

E nessa relacdo quase simbidtica muitas vezes as maes apresentam-se super-
protetoras. O medo de complica¢cdes da doenga e até mesmo da morte do filho a torna uma
constante vigilante. Outras vezes a superprote¢do também pode ser gerada como um
mecanismo compensatorio para aliviar a culpa de ter um filho enfermo e pela frustragdo de
ndo ter o filho idealizado. O limiar entre a superprotecdo e a protecao necessdria € muito
ténue nesse contexto. O profissional psicologo pode atuar aqui orientando as maes e
familiares quanto as conseqiiéncias de atitudes superprotetoras com os filhos como a
interferéncia na sociabilidade e autonomia, além de poder gerar conflitos entre os outros
membros da familia.

E s6 uma equipe de saide empenhada no cuidado de seus pacientes é que pode
garantir um tratamento integral e de qualidade. O empenho, a dedicacdo e a relagdo de afeto

estabelecida entre os profissionais de satide e os pacientes e familiares foram citados pela
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maioria das maes como sendo um aspecto positivo do tratamento no ambulatério. Além
disso, ressaltaram a importancia da equipe multiprofissional (médicos, enfermeiros,
fisioterapeutas, assistente social e psic6logo) como primordial no sucesso do tratamento,
assim como a rede de apoio FIBROCIS que atua no suporte social com o trabalho de duas
assistentes sociais e, anteriormente, com a presenca de uma psicéloga que oferecia o
suporte emocional aos pacientes e suas familias.

E € com uma equipe trabalhando de forma integrada e engajada na busca de
melhores cuidados e mais conhecimento sobre a doenca, que o ambulatério podera se tornar
mais eficaz e agil no diagndstico e tratamento da fibrose cistica. Na pesquisa, algumas maes
citaram tais caracteristicas como sendo positivos para o tratamento recebido na Unicamp,
reconhecendo o esfor¢co e dedicacdo dos profissionais que 14 atuam e buscam oferecer o
melhor que estd ao seu alcance.

Porém, o discurso de outras maes revelou um sistema de saude publico
estruturalmente ineficaz. A grande distancia percorrida pelas familias para receberem
atendimento especializado, poderia ser solucionado com uma maior interlocu¢do entre os
niveis de saude, o investimento em capacitacdo da rede bédsica e maior divulgagdo sobre a
doenca. Proporcionar um cuidado que funcione integrado, com uma rede de conhecimento
e atuacdo poderia garantir um cuidado mais humanizado e integral. Aumentar o nimero de
dias que o ambulatério acontece também foi citado como uma possivel melhoria para o
tratamento oferecido.

A realizacdo de atendimento domiciliar poderia contribuir com a melhora da
qualidade de vida e prevencdo de intercorréncias. A adog¢do de novas terapéuticas que ja
sdo utilizadas em outros paises também foi citada por algumas maes j4 frustradas com piora

dos filhos e a pouca esperanga da cura.
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O investimento em infra-estrutura foi citado na pesquisa como ponto relevante na
melhoria do atendimento em satide. Maes que passam meses no hospital internadas junto
dos filhos, ndo t€m lugar adequado para o descanso. Mais uma vez reflete um sistema
publico de satde deficitario.

E € nesse cendrio que os dramas familiares se desenvolvem. Este estudou
possibilitou compreender melhor os sentimentos que nutrem a relacdo mae e filho. A culpa,
a raiva, a renuncia, a soliddo, a superprotecdo sio pilares que sustentam essa relacdo e que
serdo determinantes no cuidado oferecido aos filhos e principalmente no sucesso do
tratamento. Nao poderiamos definir e nio teria outro nome que pudesse resumir com
propriedade tais comportamentos, sentimentos e atitudes que ndo fosse o amor.

Sdo maes que amam os filhos acima de si mesmas, que escolhem cuidar dos filhos
doentes, muitas vezes em detrimento dos outros filhos e da prépria vida. Amor
incondicional, que emociona a quem presencia ao longo do tratamento. Amor que nutre a
relacdo e tenta combater a doenga, que move essas maes a buscarem o tratamento ha
quiildometros de distancia de suas casas numa caminhada ansiosa e exaustiva objetivando a
vida. Amor que d4 folego para conseguirem permanecer meses internadas numa cadeira de
hospital e permitirem que seus filhos tenham uma vida “quase normal”, por mais
preocupacao que isso possa lhe causar.

Em nome desse amor essa pesquisa pdde ser realizada, pois somente com um
espaco acolhedor e empético € que se pode entender tal relacdo e ter uma visdao global da
doenca, do tratamento recebido e da convivéncia com ela ao longo da vida. A abertura para
a colocacdo de sentimentos e vivéncia do sofrimento representa uma assisténcia integral
ndo apenas para o paciente, mas também para as maes e seus familiares, entendendo-se que

a eficdcia do tratamento sé se dard com uma equipe multiprofissional que olha para o
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paciente de forma integral e humanizada. Cabe ao profissional psicélogo langar esse olhar
sobre a equipe de cuidado e sobre as familias, atuando na interlocu¢do entre os dois para
garantir a adesdo ao tratamento e a qualidade na vida de todos que fazem parte desse
doloroso contexto que é conviver com uma doenga cronica ainda sem cura.

Considerando-se essas reflexdes como referéncia, a psicologia ndo poderia se omitir
e deixar de utilizar o instrumental tedrico e suas metodologias especificas para favorecer a
compreensdo e explicitar a vivéncia dessas maes que lutam e se desdobram pela vida de
seus filhos, portadores de fibrose cistica, sugerindo acdes que possam reverter em melhor
qualidade de vida para elas e, conseqiientemente, para os pacientes.

E evidente que este estudo traz palavras carregadas de sofrimento, dor e muito
amor. Traz, também, a compreensdo de quem ouviu e acolheu tais sentimentos. Se foi
possivel dar alguns passos em direcdo a exposicdo dessa problematica e tornar possivel a
constru¢do de expectativas em torno dela, muito ainda ha por ser estudado e mais ainda por
se feito, no intuito de se entender cada vez mais a vivéncia da FC. Assim, espera-se que

esta pesquisa represente uma contribuicio e um desafio a novos questionamentos que

objetivem uma vida de qualidade a todos os envolvidos nesse contexto.
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FACULDADE DE CIENCIAS MEDICAS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA
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FPARECER CEP: W= 267/ 2000 (Este 5 deve ser ciinda nas cornespondéncias refemenbe o 318 projeis)
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1- IDENTIFICACAO:

PROJETO: “FIBROSE CISTICA: A DOENCA NO CONTEXTO FAMILIAR™.
PESQUISADOR RESPOM SAVEL: Gievana da Silva Tavares Enes

INSTITUIC AO- Hospital das Clinicas TTNICAMP

APRESENTACAC AQ CEP: 08/04/2009

APRESENTAR RELATORIO EM: 250510 (0 foemulario enconire-se no sise acima)

11 - OBJETIVOS

Determinar como a doenga cronica (fibrose cistica) se insere no comtexto familiar dos
pacientes.

1 - SUMARIO

Projete de mestrado. Estudo  descritive  exploratdnio,  qualifativo, constituide  de
entrevistas a pacientes portadores de fibrose cistica e seus familiares. Serfio selecionadas 10
familias, abordadas no dia da consulta médica no Ambulatonio de Fibrose Cistica do HC
Unicamp, Serdo enfrevistados inicialmente os parentes (pais ¢ irmios > 7 anos) e depois os
pacientes (maiores de 7 anos). Serd realizada entrevista semi-estruturada, contemplando aspectos
de composigio amiliar, cofidiano de cada membro, entendimento da doenga, tratamento ©
acompanhamenio psicoldgico no ambulaldrio. As sesstes serdo gravadas, para posterior
trunscrigdio. As respostas serdo agrupadas em 2 temas centrais: cotidiano da familia e cotidiano
do paciente cronico,

IV - COMENTARIOS DOS RELATORES

Apos respostas s pendéncias, o projeto encontra-s¢ adequadamente redigido ¢ de acordo
com 2 Resolugio CNS/MS  196%6 ¢ suas complementares, bem como o Termo de
Consentimento Livee ¢ Esclarecido

V- PARECER DO CEP

) Comité de Etica em Pesquisa da Feculdade de Ciéncias Médicas da UNICAMP, apos
acatar os parcceres dos membros-relatores previemente designsdos para 0 presente ¢aso €
aterdendo todos os dispositives das Resolugdes 1969 ¢ complementares, resolve aprovar sem
restrigdes o Protocolo de Pesguisa, bem como ter aprovedo o Termo do Consentimento Livre ¢
Esclarecido, assim como todos os anexos incluidos na Pesquiza supracitada,
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FACULDADE DE CIENCIAS MEDICAS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

% vewew fem.unicamp. b pesquisaieticaindes. m|

0 contetido ¢ as conclusbes aqui apresentados =30 de responsabilidade exclusiva do
CEFFCMAUNICAME e ndo representam a opini%o da Universidade Estadual de Campinas nem
a comprometenm.

VI - INFORMACOES COMPLEMENTARES

O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seuw
consentimento em qualquer fasc da pesquisa, sem penalizagio alguma e sem prejuizo a0 seu
cuidado (Res. CNS 19696 — Item IV.1.f) e deve receber uma copia do Termo de Consentimento
Livre ¢ Esclarecido, na integra, por ele assinado (Tiem 1V .2.d).

Pesquisador deve desenvelver a pesquisa conforme delineada ne protocolo aprovado e
descontinuar o estude somente apds andlise das razies da descontinuidade pelo CEP que o
aprovou (Res. CMS Item [L1.z). exceto quande perceber risco ou dano nio previsio ao sujeito
participante ou quando constatar a superioridade do regime oferecido a um dos grupos de
pesquiza (lem V.3,

(O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevanies que alterem o
curse normal do estudo (Res. CNS liem V4,3 E papel do pesquisador assegurar medidas
tmediatas adequadas frente a evento adverso grave ocornido {mesmo que tenha sido em outro
centro) ¢ enviar notificagdo ao CEP e & Agéneia Necional de Vigilincia Sanitiria - ANVISA -
JUnto com seu posicionamento.

Eventuais medificagdes ou emendas no protocolo devem ser apresentadas ao CEP de
forma clara e sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas
Em caso de projeto do Grupo 1 ou [l apresentades anteriormente & ANVISA, o pesquisador ou
patrocinador deve envid-las também 4 mesma junto com o parecer aprovatdrio do CEP, pikra
serem juntadas ae protocolo inicial (Res. 25197, Ttem 111.2.¢)

Relatirios parciais ¢ final devemn ser apresentades ao CEP, de acordo com o5 prizos
estabelecidos na Resolucio CNS-MS 196496,

VII- DATA DA REUNIAQ

Homologade na IV Reunido Ordindria do CEP/FCM. em 28 de abril de 2009,

Profa. Dra. Car Eﬁ‘ﬂlfﬂ Bertuzzo

PRESIDENTE DO COMITE OF ETICA EM PESQUISA
FOMUMNICAMP
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APENDICE 1

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Fibrose Cistica: estreitando lacos maternos

Responsaveis: Psic6loga Giovana da Silva Tavares Enes e Prof. Dr. Antonio Fernando Ribeiro

Assinando este Termo de Consentimento estou ciente de que:

1- A Fibrose Cistica é uma doenca cronica e progressiva que exige muitos cuidados durante o
tratamento. Visto que as maes séo as principais cuidadoras e estardo sempre presentes em todas
as fases do tratamento, acredita-se que entender qual o papel que essa mae desempenha, sua
relacdo com o filho fibrocistico, as influéncias psicossociais que isso traz em suas vidas nos dara
subsidios necessarios para colaborar com a melhoria da qualidade de vida dessas maes, de suas
familias e dos pacientes; além de poder oferecer um servico de assisténcia multiprofissional
atuante, baseado na integralidade e eficacia.

2- O objetivo da pesquisa € conhecer qual o papel que a mae do paciente fibrocistico desempenha
enquanto cuidadora e qual a necessidade de um servigo de psicologia no ambulatério de Fibrose
Cistica da Pediatria do Hospital das Clinicas/Unicamp.

3- Tal estudo prevé que as informacdes sejam coletadas através de entrevista cujas questoes,
previamente elaboradas, investigam dados sobre idade, sexo, escolaridade, grau de parentesco
em relacdo ao paciente que estd acompanhando e itens acerca do entendimento do diagnéstico,
recebimento do diagndstico, cotidiano com o diagndstico do filho e percepcao do tratamento.

4- A participagao nesta pesquisa nao apresenta riscos conhecidos;

5- A participacdo neste estudo pode causar constrangimento; caso isto ocorra, o participante
podera se manifestar, tendo o direito de nao participar da pesquisa;

Caso seja da minha vontade participar da pesquisa estou ciente que:

6- Obtive todas as informacdes necessarias para poder decidir conscientemente sobre minha
participagcdo na referida pesquisa;

7- Estou livre para interromper, a qualquer momento, minha participacao na referida pesquisa, sem
que ocorra qualquer tipo de prejuizo no atendimento ao paciente que acompanho;

8- Nao havera nenhuma forma de reembolso de dinheiro, ja que com a participagcdo na pesquisa eu
nao terei nenhum gasto.

9- Os meus dados pessoais serdo mantidos em sigilo e os resultados gerais obtidos através da
pesquisa serdo utilizados apenas para alcangar os objetivos do trabalho, expostos acima, incluida
sua publicacao na literatura cientifica especializada;

10- Poderei contatar o Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas
FCM/UNICAMP, localizado na Rua Tessélia Vieira de Camargo, 126 - Caixa Postal 6111.CEP:
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13083-887 para apresentar recursos ou reclamagdes em relacdo a pesquisa, ou através do
telefone 19-35218936;

11- Poderei entrar em contato com a responsavel pelo estudo, a Psicéloga Giovana da Silva
Tavares Enes pelo telefone (19)33067003, o orientador da pesquisa Prof. Dr. Antonio Fernando
Ribeiro pelo telefone (19) 32895928, sempre que julgar necessario;

12- Este Termo de Consentimento é feito em duas vias, sendo que uma permanecera em meu
poder e outra com o pesquisador responsavel.

Assim,
Eu,
RG: CPF:
Endereco

, abaixo assinado, dou meu consentimento

livre e esclarecido para participar como voluntario(a) do projeto de pesquisa supra-citado, sob a
responsabilidade da pesquisadora Giovana da Silva Tavares Enes, Psicéloga voluntaria do
Ambulatério Pediatrico de Fibrose Cistica do Hospital das Clinicas/UNICAMP ; Prof. Dr. Antonio
Fernando Ribeiro, Orientador, Médico do Ambulatério Pediatrico de Fibrose Cistica do Hospital das
Clinicas/UNICAMP, e Profa. Dra. Nely Guernelli Nucci, Co-Orientadora, Psicéloga no Centro de

Atencéo Integral em Oncologia do Hospital Municipal Dr. Mario Gatti.

Campinas, ___ de de 200 .

Assinatura do voluntario para a pesquisa.
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APENDICE 2

AMBULATORIO DE PEDIATRIA DE FIBROSE CiSTICA/UNICAMP
ENTREVISTA SEMIDIRIGIDA

1)Dados pessoais

Nome:

Idade: Data nascimento:

Sexo: Escolaridade:

Estado civil: Profissédo/ situacgao:

2) Composicao familiar

NOME IDADE SEXO PARENTESCO SITUAGAO OCUPACIONAL

3) O que vocé sabe sobre o diagnostico de Fibrose Cistica e seu tratamento?

4) Como foi pra vocé receber esse diagnostico?

5) Como esta sendo sua vida com o diagnostico do seu filho?

6) Na sua percepcao, como esta sendo o tratamento oferecido a seu filho neste ambulatério?
- pontos positivos

- 0 que pode melhorar

Entrevistadora: Data: / [/
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