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Resumo

O estudo teve como objetivo conhecer a experiéncia de familias no cuidado de criangas/adolescentes com fibrose
cistica. Trata-se de um estudo descritivo, exploratério e de abordagem qualitativa, realizado com nove familias de
criancas e adolescentes com fibrose cistica, residentes em municipios do estado de Sdo Paulo, no periodo de setembro
de 2020 a janeiro de 2021. Utilizou-se o Cuidado Centrado na Familia como conceito tedrico, a Analise de Contelido
de Bardin como referencial metodolégico, e a entrevista aberta online enquanto estratégia de coleta de dados. A partir
da analise dos dados foi possivel apreender trés categorias tematicas: “Deparando-se com a fibrose cistica”;
“Cuidados a crianga/adolescente com fibrose cistica e suas repercussdes familiares”; e “O apoio na trajetoria de
cuidado da crianga/adolescente com fibrose cistica”. Concluiu-se que existe uma vida de dependéncia, tanto do
familiar quanto do fibrocistico, relacionada a doenca e ao desgaste emocional e fisico, sendo que todos os cuidados no
seu dia-a-dia precisam ser realizados de forma precisa e ampla. Dessa forma, ressalta-se a importancia da rede
assistencial, da qual a equipe multidisciplinar e o enfermeiro fazem parte, para que a familia tenha como foco a
atencdo ao individuo, proporcionando um estilo de vida humano, com promocéo a saude e qualidade de vida.
Palavras-chave: Crianca; Adolescente; Sadude da familia; Fibrose cistica; Enfermagem.

Abstract

The study aimed to learn about the experience of families in caring for children/adolescents with cystic fibrosis. This
is a descriptive, exploratory study with a qualitative approach, carried out with nine families of children and
adolescents with cystic fibrosis, living in municipalities in the state of Sdo Paulo, from September 2020 to January
2021. Family-Centered Care was used as a theoretical concept, Bardin's Content Analysis as a methodological
framework, and open online interviews as a data collection strategy. From the data analysis it was possible to
apprehend three thematic categories: “Facing cystic fibrosis”; “Care for children/adolescents with cystic fibrosis and
its family repercussions”; and “Support in the trajectory of care for children/adolescents with cystic fibrosis”. It was
concluded that there is a life of dependency, both for the family member and the children/adolescentes with cystic
fibrosis, related to the disease and emotional and physical exhaustion, and all care in their day-to-day needs to be
carried out in a precise and comprehensive way. Thus, the importance of the care network, of which the
multidisciplinary team and the nurse are part, is emphasized, so that the family focuses on individual care, providing a
humane lifestyle, with health promotion and quality of life.

Keywords: Child; Adolescent; Family health; Cystic fibrosis; Nursing.

Resumen

El estudio tuvo como objetivo conocer la experiencia de las familias en el cuidado de nifios/adolescentes con fibrosis
quistica. Se trata de un estudio descriptivo, exploratorio con abordaje cualitativo, realizado con nueve familias de
nifios y adolescentes con fibrosis quistica, residentes en municipios del estado de S&o Paulo, de septiembre de 2020 a
enero de 2021. Se utilizo el Cuidado Centrado en la Familia como concepto teérico, el Analisis de Contenido de
Bardin como marco metodolégico, y la entrevista abierta en linea como estrategia de recoleccion de datos. Del

1


http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v12i2.40239

Research, Society and Development, v. 12, n. 2, 21712240239, 2023
(CC BY 4.0) | ISSN 2525-3409 | DOI: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v12i2.40239

analisis de los datos fue posible aprehender tres categorias tematicas: “Frente a la fibrosis quistica”; “Atencién a
nifios/adolescentes con fibrosis quistica y sus repercusiones familiares”; y “Apoyo en la trayectoria de atencion a
nifios/adolescentes con fibrosis quistica”. Se concluy6 que existe una vida de dependencia, tanto para el familiar como
para el nifio/adolescente com fibrosis quistica, relacionada con la enfermedad y el agotamiento emocional y fisico, y
todos los cuidados en su dia a dia deben realizarse en forma precisa y manera integral. Asi, se destaca la importancia
de la red de cuidados, que incluye al equipo multidisciplinario y al enfermero, para que la familia se centre en el
cuidado individual, proporcionando un estilo de vida humanizado, con promocién de la salud y calidad de vida.
Palabras clave: Nifio; Adolescente; Salud de la familia; Fibrosis quistica; Enfermeria.

1. Introducéo

A fibrose cistica (FC) é uma doenca cronica hereditaria, predominante em populacdo caucasiana, causada por uma
anormalidade do gene regulador de condutancia da proteina transmembrana da fibrose cistica (CFTR), que afeta o sistema
respiratério, digestivo e reprodutivo Através dos pulmdes, possui 0 aumento do muco, tendo o bloqueio das vias aéreas,
levando a uma inflamacéo, lesdo pulmonar ou infec¢do. Ja no pancreas, os ductos ficam obstruidos, impedindo a passagem de
enzimas para o intestino, ocasionando uma ma nutri¢do (Alves & Bueno, 2018; Mauch et al., 2015; Pizzignacco, et al., 2011).

Essa doenca ndo possui cura, mas ha tratamentos para melhorar a vida da populacdo diagnosticada. Em alguns casos,
o diagndstico ocorre logo apds o nascimento através do teste do pezinho, no qual se detecta a tripsina imunorreativa (IRT). Em
seguida, é realizado outro exame para confirmagéo, sempre no primeiro més de vida, ja que a tripsina permanece até 30 dias no
organismo. Sendo assim, se houver alteragdo nesse exame, € realizado o teste de suor (TS). Outro teste empregado para o
diagnostico é a andlise de mutagdes, para verificar a dosagem de gordura fecal, enzimas, ma digestdo e ma absorcéo, porém, é
pouco utilizado por ser de alto custo e por contarmos com escassos servi¢os habilitados para realiza-lo (Rosa, et al., 2008).
Ademais, outra forma diagndstica existente é por meio da avaliacdo de casos na prdpria familia, confirmada por historicos e
exames realizados. Muitas criangas ndo sdo diagnosticadas ao nascer, com destaque a infancia e adolescéncia (Pizzignacco et
al., 2011).

O diagndstico de uma doenga crénica gera momentos dificeis na familia. A descoberta precoce ou tardia cria davidas
em todo &mbito familiar; quando esta ocorre logo no inicio, a familia vivencia momento de enlutamento e medo, temendo que
seu filho ndo sobreviva, principalmente pela escassez de informacBes. Nos casos de diagnostico tardio, as familias j&
percorreram uma ardua trajetoria de cuidados, internacdes, médicos e exames, contexto de sofrimento por uma resposta,
sofrendo com situagdes constantes de estresse até a definicdo do diagndstico da FC (Tavares, et al., 2014). Assim, quanto antes
diagnosticada a FC, é iniciado o tratamento, buscando minimizar sintomas e proporcionar melhores condi¢Ges de vida a essas
pessoas.

As complicacBes respiratorias sdo as mais comuns e principais causas de mortalidade na FC (Tavares et al., 2014).
Nem sempre o aparelho respiratério ird descompensar abruptamente, essa disfuncdo pulmonar ocorre ao longo do tempo e
pode demorar dias, meses ou anos, por isso possui uma sobrevida estimada, podendo ocorrer através de manifestacdes como a
bronquite, faléncia respiratéria e pneumonia (Rosa et al., 2008). J& como complicacdes pancreaticas (IP), temos que a maioria
dos pacientes com fibrose cistica ndo produz enzimas para a digestdo correta do intestino, tendo uma ma absorcdo dos
alimentos, ocasionando uma descompensac&o de nutrientes (Chaves & Cunha, 2012)

O tratamento compreende fisioterapias respiratorias, terapéutica via aerossois, reposi¢do de enzimas, transplante de
pulmao, nutricdo adequada e, se necessario, complementar com suplementos. Em casos de infecces, é necessaria a associagao
de antibidticos, mas isso s6 é feito se houver uma infeccdo grave ou se a FC ja estiver em um nivel avancado, levando a
internacdo deste paciente (Pizzignacco et al., 2011).

Os fibrocisticos possuem todo apoio através do Sistema Unico de Saude (SUS), principalmente para familias de baixa

renda. A FC é uma doenca que progride ao longo da vida, sendo necessario acompanhamento multiprofissional nos servigos de
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salde e alimentacdo adequada, além das suplementacGes (Pizzignacco et al., 2011).

Criancas/adolescentes com FC necessitam de um maior cuidado por ser uma doenga sistémica e com terapia
complexa. Em sua maioria, possuem cuidadores, com énfase as mdes, auxiliando nas atividades diarias, consultas médicas,
terapias, medicacgdes, além de manter-se em alerta as mudangas do estado de salde, para assim, dispor de uma melhor
qualidade de vida (Alves & Bueno, 2018).

Muitas familias ndo tém conhecimento sobre a FC, o que leva a diversas dlvidas e medos. Todas essas incertezas,
somadas ao sentimento de culpa pela hereditariedade da doenca, sobrecarregam emocionalmente as relagBes familiares
(Pizzignacco et al., 2011). Além da fé, os profissionais de saide sdo destaque na trajetoria de cuidado da FC, considerando as
informacdes que eles possuem acerca da doenga, uma vez que a forma como a familia é acolhida e orientada desde o
diagnostico interfere no enfrentamento da FC ao longo da vida da crianga/adolescente (Luz et al., 2012; Alves & Bueno, 2018).

Visto a sobrecarga de cuidado exigido pela crianca/adolescente com FC, e a importancia de uma atencdo de
enfermagem direcionada a familia, apoiando nas dividas e cuidados necessarios, elenca-se como questdo de pesquisa
“Conhecer a dindmica e a experiéncia da familia no cuidado da crianga/adolescente com FC pode contribuir para uma melhor
qualidade de cuidado dos profissionais de enfermagem?”

Assim, envolver-se no ambiente familiar, levantando suas particularidades, interagdes, potencialidades e dificuldades
no cuidado da crianga/adolescente com FC pode melhor contribuir para a pratica de enfermagem, justificando a importancia
desse estudo, visto a incipiéncia de trabalhos cientificos que abordam a experiéncia familiar. Dessa forma, o presente artigo

tem como objetivo conhecer a experiéncia de familias no cuidado de criangas/adolescentes com fibrose cistica.

2. Metodologia

Trata-se de uma pesquisa de campo, descritiva e de abordagem qualitativa, voltada ao entendimento das percepcdes,
simbolismos e valores atribuidos pelas familias a experiéncia de cuidar de criancas/adolescentes com FC. A pesquisa
qualitativa busca compreender o significado atribuido pelos individuos a suas experiéncias, a partir da subjetividade da
interacdo com o fendmeno vivenciado (Minayo, 2017). Buscando abarcar o objetivo desse estudo, optou-se pelo Modelo de
Cuidado Centrado na Familia como referencial teérico e pela Analise de Conteido de Bardin como referencial metodolégico.

O cuidado centrado na familia potencializa o funcionamento familiar, a partir do momento que compreende as
interacGes, contexto e condi¢des intervenientes dessa familia no cuidado & crianga/adolescente com condicdo crbnica. Assim,
pressupfe-se que os pais e outros membros familiares querem estar inseridos no cuidado da crianca/adolescente, para obter
informagBes necessarias e prover cuidados de salde adequados, reconhecendo a importancia da colaboragdo de cada um na
vida da crianca/adolescente adoecida (Smith, 2018). J4 a andlise de conteldo de Bardin, permite conhecer a vivéncia e
experiéncia de cuidar de criancas/adolescentes com FC, valorando suas percepgdes, crengas, opinides, interagdes e histdria de
cada um, pois busca apreender os individuos e como estes constroem suas relagfes e a si mesmo, 0 que sentem e pensam
(Cavalcante, et al., 2014).

O estudo foi realizado com familias de criangas/adolescentes com FC residentes em municipios do estado de S&o
Paulo no periodo de setembro de 2020 a janeiro de 2021. Nove familias de criangas/adolescente de 0 a 18 anos incompletos
compreenderam a amostra do estudo, compreendendo um total de 10 participantes, sendo 9 mées e 1 pai.

A selecdo dos participantes foi ndo-intencional, sendo eles escolhidos mediante ao método de amostragem de Bola de
Neve (Snowball Sampling). A amostragem de Bola de Neve trata-se de um método nédo probabilistico, que busca os potenciais
participantes a partir de informantes chaves, a fim de localizar pessoas com o perfil necessario para a pesquisa, dentro da
populagdo geral, até que o quadro de amostragem se torne saturado (Naderifar, et al., 2017; Vinuto, 2014).

O convite para o estudo foi realizado através de contato telefénico. Quando aceito, pactuava-se de imediato um
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horario préximo para a realizagdo da entrevista, estratégia utilizada no estudo. Os critérios de selecdo dos participantes foram:
ser familiar de crianga/adolescente com FC; e ser o familiar capaz de gerar narrativas compreensiveis. Foram convidadas no
total 20 familias de criancas/adolescentes com FC, dessas, 9 aceitaram o convite e integraram a pesquisa.

As entrevistas ocorreram em formato online, mediada por tecnologia de informacéo. Antes de iniciar a entrevista, o
Termo de Consentimento Livre Esclarecido foi apresentado e lido em conjunto, com abertura para colocacdo de dividas, as
quais eram prontamente esclarecidas. A seguir, foi realizada a entrevista semiestruturada, com a seguinte questdo norteadora:
“Conte-me como tem sido a trajetéria de cuidado para com (nome da crianca)?". A gravacdo das entrevistas deu-se por um
gravador digital, compreendendo duas horas e quinze minutos de gravagéo.

Todas as entrevistas foram gravadas em audio, transcritas na integra e analisadas a luz da Analise de Conteldo
Tematica de Bardin, apoiada nas fases: (a) pré-analise: nessa etapa os dados coletados nas entrevistas foram organizados, com
0 objetivo operacional e sistémico das ideias iniciais, por meio da elaboracdo de hipdteses e objetivos e a elaboracdo de
indicadores; (b) na fase exploragdo, o material organizado na fase da pré-andlise foi codificado de forma sistemética e
organizado conforme sua similaridade e apresentacdo nas entrevistas; (c) a Gltima fase consistiu no tratamento dos resultados
obtidos, na qual ocorreu a inferéncia e interpretacdo dos dados com a formulacédo das categorias tematicas (Bardin, 2011).

Todas as recomendagdes éticas para pesquisas com seres humanos determinadas pela Resolugdo 510/16 do Conselho
Nacional de Sadde do Ministério de Saude (Brasil, 2016) foram seguidas. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa do Centro Universitario Central Paulista. Com vistas ao anonimato, as falas foram identificadas pela letra (M) para as

maes e pela letra (P) para o pai, seguido de numero arabico indicador da ordem de entrada do participante no estudo.

3. Resultados

O estudo apreendeu a experiéncia de 9 mées e 1 pai nos cuidados de criancas/adolescentes com FC. A idade dos
familiares variou entre 26 a 49 anos. Desses, 7 sdo casados, 1 divorciado e 1 solteiro. Quanto ao nivel de escolaridade, 2
participantes tinham ensino fundamental, 4 estudaram até o ensino médio e 4 até o ensino superior, todos com formacao
concluida. Em relagdo a idade das criangas/adolescentes portadores de FC, esta variou de 1 a 16 anos, sendo que 4 criangas
ainda ndo haviam adentrado na educagdo infantil, 3 estavam cursando o ensino fundamental e 3 encontravam-se no ensino
médio. O estudo abarcou a experiéncia de familias de 5 cidades do estado de S&o Paulo, sendo elas: 2 de Sdo Carlos, 1 de
Jundiai, 1 de Santo André, 5 da Capital de S&o Paulo e 1 de Maua.

Segundo os pressupostos da Analise de Contetido de Bardin, a partir da experiéncia da familia no cuidado, emergiram

3 categorias teméticas: “Deparando-se com a fibrose cistica”, “Cuidados a crianga/adolescente com fibrose cistica e suas

repercussdes familiares” e “Apoios na trajetdria de cuidado da crianga/adolescente com fibrose cistica .

Deparando-se com a fibrose cistica

Essa categoria abarca a experiéncia frente ao diagnostico e primeiros passos na trajetoria de cuidados da
crianga/adolescente com FC, momentos esses marcados por anseios e peregrinagéo.

O diagnostico das criangas/adolescentes portadoras de FC foi retratado enquanto um momento de impacto sobre os
pais e familiares, pois ndo € um acontecimento esperado. Quando se planeja o nascimento de um filho, os pais criam
expectativas, rotinas e programam todo um futuro para a familia, e o diagnoéstico de uma doenga crbnica causa impacto,
podendo muitas vezes, desequilibrar a estrutura familiar. Frente ao investigado neste estudo, foram notadas diferentes reacdes
para as familias, mas, a maioria mostrou-se triste e em choque, sem entender o que fazer, imaginando como seria cuidar desta
crianga, agora diagnosticada com FC.

Todos os cuidados trazem sobrecarga, pois a crianca/adolescente necessita de acompanhamento de uma equipe
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multidisciplinar, o que demanda maiores recursos financeiros, tempo, e também salide mental e fisica por parte dos familiares
nesse enfrentamento da condicéo crénica do filho.

No que condiz ao diagnostico, o processo de confirmagdo da doenca deu-se por exames laboratoriais, teste do
pezinho, mapeamento genético, dentre outros. Alguns diagndsticos foram breves e logo apds o nascimento da crianga, no
primeiro exame realizado, enquanto outros foram tardios, também sendo necessario realizar varios exames associados a um
quadro clinico caracteristico, para obter uma confirmacdo da FC. No diagndstico precoce, que ocorreu em 7 das 9 familias
participantes, foi possivel apreender que essas conseguiram dispor de um melhor funcionamento familiar para os cuidados da

crianga/adolescente com FC.

“O diagnostico foi pelo teste do pezinho, teste do suor e o genético. S0 que no teste do pezinho ja deu alteragdo,
solicitou o teste do suor e fez em dois lugares diferentes, um deu alterado o outro ndo deu resultado, a gente optou
por fazer o genético. Na época a gente fez até particular o de genética e deu a mutagdo que ele tem, que € a Delta
508”. (M3)

“O primeiro diagndstico foi através do teste do suor, com 3 meses de vida, deu super alto. Em 2017, ele fez o

genético que descobriu a mutacao dele, que é F508, nds passamos cOpias iguais para ele”. (M6)

“Uma pessoa da equipe do cirurgido veio conversar com a gente e falou: ‘sua filha tem fibrose cistica’, e
questionamos ele ainda: ‘mas como, sem exame nenhum, ndo tem como vocé td falando isso’, e ele falou: ‘eu estou
falando, sua filha tem fibrose cistica’. No comego ficamos meio assim porque como uma pessoa fala isso sem ter
exame, sem ter nada para comprovar, entdo esse foi o primeiro diagnostico, depois veio o teste do pezinho que a

gente fez que acusou fibrose cistica e depois fez a contraprova e também acusou”. (P1)

“A gente descobriu no teste do pezinho, o médico me aconselhou, eu vi que estava um pouquinho salgadinho quando
dei um beijinho nela, ele me aconselhou a fazer um teste mais avancado do pezinho. Com uma semana ja me ligaram

avisando para ir novamente fazer, porque tinha dado uma alteracéo no cloreto de sodio, fiz, e deu positivo”. (MT)

“Tinha muita pneumonia, tossia muito, para ter chegado na fibrose cistica foi encaminhado pelo posto de salde
daqui para o hospital especializado para uma investigaco, ficou internado e com 7 anos fez o teste de suor que

detectou a fibrose cistica”. (M8)

A descoberta da FC representou para as participantes uma imensiddo de sentimentos envoltos de davidas e falta de
compreensdo sobre a doenca. Este novo momento é permeado pelo medo acerca dos prognésticos ruins que poderiam enfrentar
com seus filhos, com informag®es obtidas através de midias digitais e redes sociais. Um ponto de apoio para as familias nesse

periodo de descoberta da FC foram as orientag@es e aprendizados providos pelas equipes de salde dos servigos especializados.

“Antes ficava aflita, mas ndo tinha nogdo da gravidade da fibrose, entdo antes ndo tinha o diagnostico concreto,

sabia que ndo ia ser facil, mas depois que eu descobri que era Fibrose, entrei em panico”. (M1)

“Na hora que a gente descobriu, assim pelos exames a gente comegou a falar com a familia, ninguém acreditava,

todo mundo procurando na internet e ficamos apavorados, todos preocupados sabe”. (M7)
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“A novidade mesmo foi o diagnostico que é assim algo fora do dia-a-dia, do que a gente sabia, a gente ndo sabia o

que era, entdo foi tudo muito novo, no inicio foi muito dificil”. (M9)

A falta de informagfes acarretou em muitas ddvidas nos familiares, inferindo na aceitacdo do diagndstico e
entendimento sobre a doenca nos primérdios. Mesmo os participantes sendo ativos nas buscas por informac@es, a cada etapa
apreendida, novas descobertas e questionamentos eram elencados, buscando sempre melhores condi¢cdes de cuidado e vida

para as criancas/adolescentes com FC.

Cuidados a crianca/adolescente com fibrose cistica e suas repercussoes familiares

As familias de criancas/adolescentes portadores de FC relatam que os cuidados precisam ser realizados com toda
cautela possivel, sendo que apés o diagnéstico h4d uma reorganizacdo do funcionamento familiar, envolto de disciplina e rotina,
delimitada ao tratamento necessario, que vai desde uma intensa terapéutica medicamentosa até uma adequada limpeza da

residéncia.

“Os cuidados sdo com as medicagoes, tem que ir em médico direto, tem que fazer a fisioterapia”. (M§)

“As inalac¢bes sdo o dia todo, esse ano ndo teve tanta coisa por causa da pandemia, mas a tarde passa ha escola,
depois volta para casa e comeca o tratamento de novo, que é a inalacdo, o remédio. Eu levo o suplemento na escola
porgue ndo possui ainda, ndo tem como levar para escola e tomar sozinha que o suplemento é como medicacao,
precisa de enzimas porque utiliza enzimas, porque eles perdem muita gordura e toda alimentacdo que tem muita
gordura o pancreas deles ndo absorvem, nasce com méa formacgao, ndo absorve vitaminas entdo precisa das enzimas,

entdo tudo que contém gordura precisa tomar enzima”. (M7)

“O cuidado é pulmonar, que sdo as fisioterapias duas vezes ao dia e inalagoes trés vezes ao dia [...] . (M9)

Os cuidados despendidos pela FC envolvem diversos aspectos no decorrer do tratamento. Esses precisam ser
realizados em todo o contexto de vida da crianga/adolescente, por isso, € de extrema importancia que a familia compreenda a
doenga e seu tratamento, para assim, promover melhores condi¢Ges possiveis de salde.

A terapéutica medicamentosa destaca-se na rotina de cuidados das criangas/adolescentes com FC, que além de
demandar conhecimento, tempo e reorganizacdo da dindmica familiar, por vezes torna-se onerosa ao orcamento familiar.
Considerando os entraves dessa terapia, as familias dispdem de auxilio publico. Esse servigo é disponibilizado por meio do
Ministério da Saude, do governo Federal, juntamente com o Estado e a Prefeitura, onde os medicamentos de alto custo sdo
distribuidos gratuitamente para quem possui a Carteira Nacional de Sadde. Dessa forma, os esforgos financeiros sao inferidos a

alimentacdo e aquisicdo de outras medicagdes de maior acessibilidade.

“Eu ganho, 99%, ganho todos (os medicamentos). O unico que compro é o Fluimucil, que é o Acetilcisteina, que eles

ndo fornecem, entdo compro na farmacia”. (M2)

“Os medicamentos hoje a gente consegue sim, de alto custo, a gente consegue em uma farmacia de alto custo atraves
do encaminhamento do Hospital de referéncia, que é na farmacia de la”. (M4)

“A gente pega as medicagoes dele no Hospital de referéncia que é no alto custo, que sdo carissimos, Uma vez por més
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meu esposo vai para buscar s6 medica¢do”. (M5)

Apoios na trajetdria de cuidado da crianga/adolescente com fibrose cistica

Essa categoria retrata a rede de apoio que envolve as familias de criancas/adolescentes com FC na trajetéria de
cuidado. Para o enfrentamento dos percalcos vividos, os participantes buscam na religido a forca para manté-los firmes nos
cuidados de seus filhos, para que consigam seguir seus caminhos com sabedoria, paciéncia e amor. A fé estd presente nas
experiéncias, 0 que traz esperanca, pois mesmo as familias compreendendo que a FC ndo tem cura, elas se apegam em suas
crengas, independente das religifes, acreditando que algo maior possa ajudar a proporcionar um conforto significativo na
trajetdria de vida da crianca/adolescente e seus familiares.

“Tem hora que eu falo assim: ‘Deus me d& forca que eu ndo vou aguentar’. Eu ndo sou muito de estar na igreja, ndo

sou, depois que eu perdi minha mde eu fiquei mais reservada sabe? Mas eu tenho fé em Deus”. (M1)

“Ao mesmo tempo quUe eu tenho fé que ela vai ficar bem, eu tenho medo de perder ela”. (M6)

“[...] eu sou catélica porém eu ndo chego a ir na igreja, ndo sou praticante, eu era muito, inclusive participava de
grupo de jovens, fui depois dela em algumas missas, mas néo levo ela por causa da aglomeragdo, tem muita gente na
igreja e a igreja é muito fechada, s6 que assim, nds acreditamos muito em Deus, isso nos ajuda muito, porque teve
dias que praticamente me via em depressdo, so que eu levantava e falava: ‘eu preciso de ajuda’, entdo acho que Deus

nos ajuda muito nessa situagdo e acredito que em outras situagoes tambem”. (M4)

“Faz parte, nés somos catolicos, faz parte sim, acho que é isso que mantém a gente em pé né e acordando todos o0s
dias”. (M5)

Outro apoio que esteve presente na experiéncia das familias de criangas/adolescentes com FC foi o dos profissionais
de salide que atuam nos centros de salde especializados no tratamento da doenca. A equipe multidisciplinar foi apontada pela
integracdo das acGes de salde a crianga/adolescente e suas familias, com individualizacdo das necessidades de cada um, de
forma humanizada e holistica. A equipe preza pela promogdo do cuidado, partindo das premissas do cuidado centrado na
familia, com diretivas afavel e empaticas, promovendo a criagdo de vinculo e confianga para quem cuida e quem estd sendo
cuidado.

“Eles fazem bastante palestra com médico, essas coisas sobre fibrose. Nessa pandemia parou um pouco, mas, sempre
tem palestra com médico, fisioterapeuta, psicélogo, area de enfermagem, sempre tem palestras para explicar para

mdes novas que estdo comegando, sempre fazem essas coisas”. (M3)

“Olha, a gente teve a orientagdo do hospital especializado, também de toda equipe multidisciplinar. No inicio tem a
fisioterapeuta, a gente teve também no inicio a psicologa, hoje ela ndo ta mais na equipe, mas no inicio eles nos

orientou bastante”. (P1)

“Desde o primeiro dia que cheguei ld a equipe toda foi muito atenciosa, foi pedindo exame, do simples até o mais

complexo, comegou do zero”. (M1)
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“Todo esse respaldo é dado pela equipe de fibrose cistica, geralmente aqui da cidade onde moro se eu ndo me
engano sdo 3 centros, no hospital especializado existe uma equipe multidisciplinar de pneumologista, que da todas as
orientacGes que vocé precisa, relacionado ao todo. Quando vocé comeca e quando a gente tem um diagnéstico do
nosso bebé, a gente vai toda semana e a cada semana é uma novidade, os médicos trata todos os pacientes, entdo vai
bem além do que sé uma profissional, e é claro que através dela toda a equipe, porque a gente sente isso, a gente
sente um cuidado da parte da equipe médica, sabe, cuidado de ligar pra saber se estd bem, entdo acho que vai sim,

bem além do que um profissional”. (M9)

“Os médicos ddo as instru¢des para uma forma melhor para poder lidar com a crianca e a doenga, evitar

complicagoes”. (M2)

A interacdo da equipe multidisciplinar com as familias potencializa o processo informacional, reduzindo a sobrecarga
emocional das familias, facilitando a compreenséo e a implementagéo dos cuidados necessarios a crianga/adolescente com FC
em cada etapa da vida.

As associacOes e organizagBes ndo governamentais também estiveram presentes nas experiéncias das familias
participantes deste estudo. O apoio informacional disposto nesses espacos propicia maior conhecimento sobre a FC, servigos
de salde especializados e auxilios necessarios para o cuidado das criancas e adolescentes, como medicamentos e insumos.
Trata-se também de um importante local de troca de experiéncias de diferentes contextos de vida de criancas/adolescentes com

FC, o que permite as familias uma amplitude no seu olhar de cuidado, enfrentamento e vida junto aos seus filhos.

“Nossa associagdo, FibroCis, ela da assisténcia aos pais com filhos portadores de FC. Fica na cidade que meu filho

trata, ele trata em Campinas, fica la”. (M2)

“A APAM, que é associag¢do de fibrose cistica, ela da apoio, e tem o Unidos Pela Vida também, mas aqui na minha
cidade é somente APAM, esta mais presente com todo apoio, quando precisa saber algo, tem ddvida, mando uma
mensagem e as maes e as pessoas responsaveis pela associacdo respondem, e é bem importante esse apoio, porque as
duvidas surgem a todo momento. Por exemplo, as vezes a gente ta 14, mas a gente sai da equipe médica na consulta e
ai é passado um procedimento para fazer em casa, la é explicado tudo em todos os detalhes e parece que entendeu
tudo, mas quando chega em casa parece que nao entendeu nada, e a gente pensa: ‘e agora? como fazer?’, e a APAM
faz isso, eles tém um grupo chamado acolher, que é onde as maes tiram as dividas, entdo é onde eu tiro todas minhas

duvidas, por exemplo: ‘ai como lava o inalador? como faz esterilizagdo?’ e APAM ajuda a gente”. (M9)

Todas as familias participantes realizam o tratamento de seus filhos em centros de salde especializados, sendo
acompanhadas por equipe multidisciplinar, mas as associacdes ndo-governamentais destacam-se na trajetdria, com vista as
orientacOes frente a percursos assertivos nas aquisicbes de insumos e medicamentos, como apoio nas diversas experiéncias

vividas.

4. Discusséo
O cuidar de criangas/adolescentes com FC foi experienciado pelas familias a partir do contexto de vida que estdo
inseridos. Os significados atribuidos nessas trajetérias de cuidados permeiam as dificuldades com o diagnéstico e

reorganizacdo familiar, além da rede de apoio, que destaca os servigos de salde especializados e as organizagdes nao-

8


http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v12i2.40239

Research, Society and Development, v. 12, n. 2, 21712240239, 2023
(CC BY 4.0) | ISSN 2525-3409 | DOI: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v12i2.40239

governamentais (ONGS).

A fibrose cistica é uma doenca genética incuravel, porém, com o diagnéstico precoce e os tratamentos disponiveis, ha
um aumento de sobrevida do paciente (Ribeiro et al., 2021). Os participantes deste estudo realizaram exames preventivos a
partir da triagem neonatal, o teste do pezinho, o qual é o principal exame para o primeiro diagnostico. Ao verificar maior
concentracdo de tripsina no sangue, sdo indicados novos exames para um diagnostico preciso, como o teste do suor e/ou teste
genético, por isso, a importancia de um diagndstico preciso (Rosenstein, 2021).

Quando uma familia planeja o nascimento de um filho, eles criam expectativas e programam o seu dia-a-dia, desde o
momento da gravidez até o seu futuro. Descobrir o diagnostico de uma crianga com FC gera um grande impacto nos pais, pois
ndo é algo esperado, podendo haver um desiquilibrio familiar (Monteiro & Souza, 2018). Tal dificuldade esteve retratada pelos
participantes deste estudo, que sofreram na descoberta do diagnéstico dos filhos.

A convivéncia de pais com a FC € representada por diversos cenarios e contextos. Alguns deles estiveram permeados
por diversas consultas e/ou internacdes, promovendo experiéncias diferentes, mas conseguiram se reorganizar para lidar com a
doenga no seu cotidiano. Assim, notou-se que a FC altera a vida das familias, colocando-as frente a uma realidade para além de
suas rotinas, modificando, desde o acordar ou dormir da crianga/adolescente ou da prdpria familia, precisando realizar novas
estratégias de dindmica familiar, melhorando o cotidiano e minimizando o impacto da doenga (Afonso, et al., 2015; Alves &
Bueno, 2018).

Neste cenario, as familias articulam-se para prover o tratamento necessario as criancas/adolescentes com FC, como as
consultas necessarias, realizacao de fisioterapias diarias ou semanais, alimentacéo correta, aquisicdo de medicamentos atraves
do alto custo e a administracdo dos mesmos, além da realizagdo das atividades fisicas para auxilio das etapas do tratamento,
para assim, alcancar uma sobrevida melhor.

As criancas/adolescentes com doengas cronicas necessitam de cuidados especiais e atencdo durante toda trajetoria. A
familia do portador é a principal base de apoio para o individuo, sendo um processo de constante construcgdo, tornando-se algo
marcante e necessario. A partir do momento em que o cuidador familiar é informado sobre a condi¢do da FC, passa a vivenciar
um momento de conflito, pois, depara-se com o desconhecido, com mudangas e uma nova rotina diéria, diferente do que
estavam acostumados (Salvador et al., 2015). Esse percurso nebuloso e de pouco conhecimento também é retratado pelos pais
desse estudo, os quais destacam que o processo informacional é falho, e que encontram esse apoio nos centros de salde
especializado e ONGs.

A atuacdo das ONGs auxilia as familias no cuidado do familiar as criancas/adolescentes com doenga cronica, sendo
formadas por grupos de apoio promovendo campanhas sociais para beneficiar o individuo que necessita do auxilio, com o
propodsito de disseminar boas préaticas, cuidados e solidarismo, mostrando que podem fazer o bem e a diferenca para a
sociedade, sendo de grande importancia nesse ambito, uma vez que muitas familias dependem desse apoio (Simon et al.,
2013).

Estudos mostram que a figura da mée é de extrema importancia, sendo a cuidadora principal, tanto no cuidado geral,
como na articulagdo da nova rotina, nos procedimentos que precisam ser realizados e na evolugdo dos fibrocisticos (Alves &
Bueno, 2018). Tal experiéncia também foi apreendida na trajetoria de cuidado das familias participantes do estudo, nas quais
as maes, além do cuidado com o filho com FC, detém a responsabilidade dos cuidados com a casa e demais membros
familiares.

A participacéo dos cuidadores na adaptagdo da crianga/adolescente na sua rotina de cuidados e estratégias utilizadas
na promogéo da saide e do bem-estar é fundamental, visto a inferéncia dessa na constru¢do das identidades, autonomia e
personalidades da crianga/adolescente com FC (Mariano & Conde, 2017; Bonfim, et al., 2020). Por vezes, o vinculo das

criangas/adolescentes com os pais acaba por gerar condi¢des de superprotecdo, o que pode interferir em ganhos de autonomia
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pessoal, visto a dependéncia de cuidados demandados pela condicéo crénica.

Com o decorrer da trajetéria de cuidados, as familias passam a compreender as necessidades dos filhos com FC, e se
instrumentalizam para os cuidados necessarios. Dessa forma, o cuidado centrado na familia é essencial a FC, visto o potencial
do plano terapéutico compartilhado na sobrevida de criangas/adolescentes com a doenca. O reconhecimento da familia sobre o0s
sintomas, medicacdes, terapias, consultas e da importancia da realizacdo correta do tratamento circunda o papel da equipe
multiprofissional, que além de cuidar da crianca/adolescente, precisa se articular com a familia, desde o diagnéstico, para o
sucesso e continuidade do tratamento desse paciente (Alves & Bueno, 2018; Bonfim et al., 2020).

E importante que o profissional de sadde desenvolva habilidades de cuidar e orientar os cuidados necessarios as
criancas/adolescentes com FC, a partir de uma abordagem humanizada, desde o diagnostico, planejada junto a familia,
considerando as particularidades de cada portador de FC. Apesar da enfermagem néo ser apontada pelas familias participantes
deste estudo na experiéncia de cuidado aos filhos com FC, a literatura traz que o cuidado estabelecido pela equipe de
enfermagem, para portadores desta doenca, deve focar principalmente os sintomas pulmonares, fortemente associados a
infec¢des secundarias, orientando o paciente e/ou familiar acerca dos sinais e sintomas de risco (Mariano & Conde, 2017).

Torna-se necessario destacar que a sobrecarga financeira é comum no cuidado de criangas/adolescentes com FC,
comprometendo grande parte da renda familiar, deixando-os vulneraveis e aflitos (Pinto et al., 2019). A rotina de fornecimento
e dispensacdo das medicaces necessérias ao tratamento da doenga, pelos servigos publicos de salde, é um importante fator
gue minimiza essa dificuldade (Bonfim et al., 2020). Entretanto, 0s acessos aos medicamentos dependem da insercdo dos
fibrocisticos nos servigos de salde especializados, o que por vezes pode atrasar esse fornecimento, além da disponibilidade da
medicacdo (Oliveira et al., 2016).

No que condiz ao apoio de familias de criangas/adolescente com doenca cronica, assim como nesse estudo, a fé se
mantém como grande aliada, fortalecendo e sinalizando que a espiritualidade reduz os riscos de adoecimento das familias,
melhora a qualidade de vida e traz sentido para sua trajetdria, deixando-os mais aliviados e bem consigo mesmos, para seguir
em frente no diagndstico e tratamento. Assim, a espiritualidade é uma forma de amparo ao enfrentamento da doenga (Ferreira
& lglesias, 2019).

No que condiz ao cuidado centrado na familia, trata-se de um modelo de processo de cuidar eficaz a
criangas/adolescentes com FC, considerando que seus principios envolvem a integralidade do cuidado, com a compreensdo da
crianga/adolescente e sua familia sobre a patologia, o que infere na aceitacdo da doenca, melhora da qualidade de vida,
controle dos sintomas e adesdo ao tratamento. Ademais, a participagdo familiar no cuidado é de extrema importancia para que

tudo isso ocorra da melhor forma possivel, dentro da individualidade de cada um.

5. Concluséo

Diante do estudo realizado foi possivel apreender que o diagndstico de fibrose cistica em criangas/adolescentes é um
entrave, tanto para os fibrocisticos como para os familiares, tendo diversas dificuldades na rotina do dia a dia. Muitas familias
possuiam sonhos e metas a seguirem apds o planejamento da gestacdo, mas o nascer de um recém-nascido diagnosticado com
uma doenca cronica, acarretou em sentimentos negativos, culpas e responsabilidades.

Foi possivel concluir que a falta de conhecimento acerca da FC esteve presente em todos 0s contextos investigados, e
mesmo com toda dificuldade, se instrumentalizaram para cuidados necessarios, evidenciando a sobrecarga materna, retratada
como cuidadora principal. Assim, destaca-se a atuacdo do profissional enfermeiro, visto seu papel enquanto educador em
saude, que deve ser qualificado, capacitado e preparado para atuar no apoio dessas familias, tanto na orientacdo da realizacéo
do cuidado, quanto na escuta qualificada, tendo um planejamento da assisténcia e, consequentemente, uma melhora na

qualidade do cuidado prestado.
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Por fim, a presente pesquisa teve como limitante o fato de ter sido realizada apenas em municipios do estado de S&o
Paulo, ndo se estendendo a outras realidades, além de ser desenvolvido no contexto da pandemia da Covid-19, na qual os
determinantes de isolamento social inferiram na participagéo das familias em entrevistas virtuais devido a ndo familiaridade
com midias digitais. Além disso, o0 espaco online minimizou o vinculo e integracdo pesquisador-participante, indispensavel ao
método qualitativo. Portanto, sugere-se que outros estudos com familias de criancas e adolescentes com FC sejam realizados
em outros centros urbanos, e em outro cenario de salde publica, podendo assim, aprofundar o conhecimento do cuidado

familiar e suas repercussdes, para melhor instrumentalizar as a¢des de salide a essa populacéo.
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