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RESUMO

ALVARES, Georgia Janisch. Percepc¢des de criancas e adolescentes portadores
de fibrose cistica sobre sua doenca e convivéncia social. 2017. 63f. Trabalho de
Conclusédo de Curso (Graduagdo em Enfermagem) — Escola de Enfermagem,
Universidade Federal do Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2017.

A fibrose cistica é uma doenca crbnica que causa grande impacto na vida de
criancas, adolescentes e seus familiares, pode impor limitagbes no cotidiano e
alteracdes no processo de crescimento e desenvolvimento, além de dificuldades de
adaptacao e aceitacdo social. O objetivo deste estudo € conhecer as percepcdes de
criangas e adolescentes sobre como é viver com Fibrose Cistica (FC) no meio social
em que estdo inseridos. Trata-se de um estudo qualitativo de carater descritivo
desenvolvido na zona quatro do ambulatorio do Hospital de Clinicas de Porto Alegre
(HCPA). Os participantes da pesquisa foram 16 criancas e adolescentes entre 7 e
18 anos que realizaram acompanhamento no centro de referéncia de Fibrose
Cistica do HCPA no primeiro semestre do ano de 2017. Os dados de identificacao
foram coletados em prontuario eletrbnico. Realizaram-se entrevistas
semiestruturadas com perguntas abertas, transcritas e analisadas conforme a
analise de conteudo de Bardin, emergindo trés categorias, a saber: o significado da
doenca cronica e suas implicacbes para criancas e adolescentes que vivem com
fibrose cistica; a convivéncia social de criancas e adolescentes que vivem com
fibrose cistica; o real e o ideal na percepcdo da crianca e adolescente sobre o
cuidado recebido na assisténcia. Os resultados de pesquisa relatam a maneira
como 0s participantes percebiam a doenca e como ela impactava em suas vidas,
ressaltando diferencas, incomodos, dificuldades, limitacbes e sentimentos
vivenciados. A rede social € apontada como fator que interfere no modo de
adaptacdo as mudancas ocasionadas pela doenca crbénica e na forma como se
percebem ao viver com fibrose cistica. Os participantes apontaram sugestdes sobre
estratégias para o cuidado e reforcaram a importancia da comunicacao efetiva para
qualificacdo do atendimento prestado. A pesquisa salienta a relevancia de conhecer
as percepcoes desses pacientes a fim de promover uma assisténcia a saude que
atenda as suas necessidades e singularidades e mostra a importancia de

articulacdo com as redes de apoio social, incluindo a escola para auxiliar no



processo de aceitacdo da condicao cronica. Sugere-se refletir sobre possibilidades
de um cuidado compartilhado, na busca de minimizar o impacto da FC no
crescimento e desenvolvimento dessas criancas e adolescentes, além de fortalecer
a articulagédo entre familia, escola e equipe multidisciplinar para que a rede social
seja cada vez mais resolutiva e auxilie no enfrentamento das dificuldades que
surgem ao viver com a doenga crbonica. Ademais, ressalta-se a importancia de
incentivar métodos criativos de comunicacdo na busca de esclarecer dividas, a fim
de aumentar o conhecimento sobre a doencga, estimular a autonomia dos pacientes

e a resolutividade da assisténcia.

Descritores: Crianca; Adolescente; Socializacdo; Enfermagem Pediatrica; Fibrose
Cistica.
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1 INTRODUCAO

A Fibrose Cistica € uma doenca crbnica, de origem genética e carater
autossdmico recessivo, portanto € necessario que cada um dos pais da crianca seja
portador do gene da fibrose cistica para que o filho desenvolva a doenca.
Caracteriza-se por uma disfuncdo de uma proteina (CFTR) que regula o transporte
de ions e 4gua através da membrana celular, resultando em uma falha no transporte
de cloretos e, consequentemente, num aumento da viscosidade das secrecgoes,
facilitando a obstrucdo de vias e favorecendo o inicio de infeccbes e reacdes
inflamatorias (PESSOA et al., 2015; RIBEIRO et al., 2002).

Segundo Pessoa et al. (2015) sua incidéncia € de aproximadamente 1 para
cada 2.000 nascidos vivos a 1 para cada 3.500 caucasianos nascidos na Europa,
Estados Unidos e Canada e, no Brasil, € de cerca de 1 para cada 7.000 nascidos
vivos, com variagdes regionais. Para Ludwig Neto (2009) o Rio Grande do Sul tem a
maior frequéncia de casos, podendo variar de 1 para cada 1.600 a 1 para cada
6.700 casos. Ja foram descobertas cerca de 1.900 mutacdes do gene CFTR, mas a
mais predominante é a AF508 (PESSOA et al., 2015).

E uma doenca com manifestacées clinicas multissistémicas, frequentemente
possui sintomas respiratorios, causando a diminuicdo da funcdo pulmonar, ja que o
espessamento das secrecdes favorece a colonizacao das vias aéreas. As alteracdes
do trato respiratério sdo a principal causa de morte nos pacientes com fibrose
cistica. Também podem ocorrer sintomas gastrointestinais devido a obstrucdo dos
canais pancreaticos pela secrecdo mais viscosa, prejudicando a liberacdo das
enzimas responsaveis pela degradacdo e absorcdo do alimento, causando
desnutricdo e esteatorreia. Existem também manifestacbes hepatobiliares,
nutricionais e reprodutivas (RIBEIRO et al., 2002).

Por ser uma doenca complexa e com manifestacdes variadas, € necessario
um manejo multiprofissional realizado em centros especializados para Fibrose
Cistica, com uma abordagem multidisciplinar executada por uma equipe constituida
de médicos pneumologistas, enfermeiros, nutricionistas, farmacéuticos,
fisioterapeutas, psicologos, educadores fisicos e assistentes sociais, com o intuito de
facilitar o acesso a terapéutica adequada e aumentar a sobrevida e a qualidade de

vida do paciente por meio da preservacdo da funcdo pulmonar e do estado



nutricional. Pacientes atendidos em centros especializados possuem melhores
qguadros clinicos, além de possuirem melhor qualidade de vida e enfrentamento das
dificuldades causadas pela doenga cronica (SILVA; DALCIN, 2011).

O enfermeiro possui um importante papel na assisténcia a estes pacientes,
com a elaboracdo de cuidados e realizacdo de orientacbes que colaboram para o
conhecimento sobre a doenca e auxiliam no enfrentamento e adeséo ao tratamento
(LAURENT; DURANT; ABARNO, 2011).

Tais aspectos sao fundamentais em um contexto em que se observa que a
expectativa de vida das pessoas com fibrose cistica tem aumentado com o passar
dos anos, devido ao diagndéstico precoce, ao atendimento multiprofissional em
centros especializados e a realizacao do tratamento adequado, a idade mediana de
sobrevida atualmente € de 36,8 anos (PESSOA et al., 2015), ainda que cerca de 15
a 20% dos pacientes com FC morram antes dos 10 anos de idade (RIBEIRO, 2002).

A condicdo de um adoecimento cronico na infancia altera o funcionamento do
corpo da crianca e adolescente, impondo limitacGes para atividades rotineiras desta
fase da vida, e causa consequéncias no processo de crescimento e
desenvolvimento (SILVA et al., 2010).Portanto, além da assisténcia multiprofissional
e especializada, € necessario 0 apoio da escola a fim de minimizar o impacto da
doenca crbnica nas etapas do desenvolvimento infantil e facilitar o processo de
adaptacdo e enfrentamento destas criancas, adolescentes e familiares
(HOCKENBERRY; WILSON, 2014).

A motivacdo para este estudo ocorreu apés minha atuacdo como bolsista
assistencial do Servico de Enfermagem Pediatrica (SEPED) do HCPA na Unidade
de Internacdo Pediatrica 10° Sul. Como académica de enfermagem, acompanhei
internacdes recorrentes de criancas com Fibrose Cistica no andar do hospital e as
consultas realizadas para acompanhamento da doenga na zona quatro do
ambulatério do HCPA e percebi a importancia da Consulta de Enfermagem e
abordagem do enfrentamento da doenca no aspecto da convivéncia social.

As criancas e adolescentes tém percepcbes e dificuldades diferentes ao
lidarem com a doenca crbnica, portanto, o estudo é importante para identificar no
cotidiano desses pacientes elementos que possam subsidiar acées da equipe
multidisciplinar para auxiliar no enfrentamento da Fibrose Cistica no contexto social,

visando a um cuidado de saude compartilhado e proporcionando um melhor



enfrentamento da doenca por parte da crianca e do meio social em que esta
inserida.

Os resultados deste estudo poderdo facilitar o entendimento da equipe
multidisciplinar que acompanha estas criancas e adolescentes sobre a complexidade
do processo de saude e doenca para estes pacientes e auxiliar no planejamento de
novas formas de apoio para facilitar o processo de enfrentamento da Fibrose Cistica
no aspecto da convivéncia social, a fim de atender as necessidades singulares de
cada paciente.

Desse modo, o presente estudo buscarda responder a seguinte questdo
norteadora: Como a crian¢ca ou adolescente se percebe ao viver com uma doenca

cronica (fibrose cistica) em seu meio social?



2 OBJETIVOS

2.1 Geral

Conhecer as percepc¢des de criancas e adolescentes sobre como é viver com

fibrose cistica no meio social em que estado inseridos.

2.2 Especificos

- Descrever as percepcoes de criancas e adolescentes sobre a doenca.
- Identificar as dificuldades de socializacao dos participantes.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 O processo de desenvolvimento da crianca e adolescente com

doenca crbnica

A doenca cronica na infancia interfere no modo de funcionamento do corpo,
necessitando de acompanhamento e cuidados permanentes, limita as atividades
diérias e gera implicacbes no processo de crescimento e desenvolvimento, atingindo
a rotina de toda a familia. Sua principal caracteristica € a longa duracao (SILVA et
al., 2010).

A crianca com doencga cronica tem sua rotina alterada devido as limitacbes
fisicas que a doenca impde e as internacdes frequentes para realizacdo de exames
e tratamento. O processo de hospitalizagdo ocasiona um distanciamento da
convivéncia familiar e do ambiente escolar que pode acarretar em atraso, prejuizo e
até abandono dos estudos. Portanto, € de extrema importancia o hospital
estabelecer uma ligacdo com as escolas a fim de promover e garantir a continuidade
da educacdo destas criancas e adolescentes (VIEIRA; LIMA, 2002).

As alteracbes no cotidiano causam mudancas na vida desta crianca e
consequentemente no seu processo de crescimento e desenvolvimento. Para as
criancas em idade escolar existe dificuldade de compreensdo de suas limitacdes
fisicas determinadas pela doenca crénica ou pelo seu tratamento, além de
crescerem se sentindo diferentes das outras criancas e possuirem mais
dependéncia dos familiares. E necessario buscar a normalizacdo das experiéncias
destas criancas e adaptacdo ao novo contexto, sempre procurando desenvolver
habilidades de enfrentamento. A parceria entre a escola, a familia e os profissionais
de saude é de extrema importancia para auxiliar em todo esse processo, diminuir o
impacto da doenca cronica nos estagios de desenvolvimento infantil e aumentar a
gualidade de vida destas criancas e adolescentes (HOCKENBERRY; WILSON,
2014).

A Fibrose Cistica é considerada uma doenca estigmatizante devido ao
aparecimento de diferencas fisicas causadas pela evolucdo da doenca que
comecam a serem percebidas normalmente no inicio da vida escolar, caracteristicas

como baqueteamento digital, térax em barril ou quando percebem que necessitam
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de cuidados diarios que por vezes as impossibilitam de realizar atividades com as
outras criancas. O estigma caracteriza-se quando a crianga nao possui uma
completa aceitagcdo social e se sustenta nas diferencas entre o que é considerado
normal e o que é considerado patoldgico (PIZZIGNACCO; MELLO; LIMA, 2010).

A consequéncia do estigma é mais importante durante os periodos entre a
infancia e adolescéncia, ja& que sao etapas de composicdo e construcdo das
relacbes sociais e de sua individualidade. Na escola essas criangas comecam a se
sentir diferentes ao notarem que se cansam com mais facilidade ao realizar
atividades, tomam mais remédios do que as outras criancas e possuem diferencas
na rotina causadas pelos sintomas da Fibrose Cistica. Existe 0 medo de ndo serem
aceitas pelos colegas e surgem sentimentos de ansiedade nos momentos de
interacdo social, o que pode fazer com que as criangcas escondam a doenca e até
abandonem o tratamento (PIZZIGNACCO; MELLO; LIMA, 2010).

A doenca crbnica na infancia interfere ndo s6 na rotina da crianca, mas
também na dinamica familiar. A familia da crianca e adolescente com doenca
cronica se sente responsavel em diminuir os impactos causados pela doenca,
buscando oferecer um desenvolvimento e crescimento mais proximos da
normalidade, mas esse cuidado ndo é simples e exige apoio da rede social
(NOBREGA, R. D et al, 2010).

A rede social é composta de recursos de apoio como a escola, 0s
profissionais de saude e a religido que possam auxiliar nas dificuldades e no
processo de enfrentamento da doenca cronica. A rede e o apoio social estimulam a
superacao das limitacdes e mudancas de rotinas decorrentes da doenca crbnica e
contribuem para melhoria da qualidade de vida das criancas e adolescentes
(NOBREGA, V. M et al, 2010).

Para Vigotsky a crianca nasce inserida em um meio social, que é a sua
familia, e € nessa relacdo que existe sua primeira interacéo social. Ele defende que
0 conhecimento inicia nas relacées sociais e é durante esta interacao que as formas
de pensar sdo construidas, portanto elas sao influenciadas diretamente pelo
contexto social. Diferente de Piaget, que defende que o desenvolvimento acontece
de forma linear e avanca do individual para o pessoal, Vigotsky acredita que o
desenvolvimento ndo é um processo linear e que o seu trajeto € do nivel social para
o individual (LA TAILLE; OLIVEIRA; DANTAS, 1992).
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A familia é uma parcela muito importante na busca da estabilidade e
aceitacdo da doenca cronica. Quando acontece o diagndstico, € necessario
fortalecer a estrutura familiar a fim de facilitar a adaptacdo a nova rotina e cuidados
e evitar a sobrecarga em apenas um cuidador (SILVA et al, 2010).

3.2 A convivéncia social na vida da crianga com doenca crdnica

A Fibrose Cistica causa limitacdes fisicas, alteracdes de rotina e exige
cuidados diarios e especificos, além de, em alguns casos, necessitar de
hospitalizagbes frequentes que interferem na vida escolar das criangas e
adolescentes. E essencial a compreenséo e flexibilidade da escola para ajudar a
diminuir o impacto das dificuldades vivenciadas por estas criancas ao lidarem com a
doenca cronica (VIEIRA; LIMA, 2002).

Com o ingresso na escola é que as criangcas comecam a se perceber
diferentes dos outros colegas, ao repararem que precisam de mais cuidados, tomam
mais remedios e com maior frequéncia e se cansam com mais facilidade ao
participarem de atividades fisicas (PIZZIGNACCO; LIMA, 2006). Quando isso ocorre
e elas ndo recebem o suporte adequado por parte da familia e da escola, passam a
esconder a doenca, podem abandonar o tratamento e causar uma piora do quadro
clinico (PIZZIGNACCO; MELLO; LIMA, 2011).

Portanto, € necessaria a articulacado entre os profissionais do Sistema de
Saude e as escolas a fim de tentar minimizar o efeito que a doenca crénica pode
causar ao processo de desenvolvimento da crianca e do adolescente e fornecer
suporte social para toda essa familia. E fundamental que exista essa comunicacéo
para que a transmissao de informacfes sobre a doenca seja passada de maneira
correta e ndo exista conhecimento equivocado, que é um fator que propicia o
preconceito e pode gerar afastamento desta crianca e/ou adolescente da escola, dos
colegas e amigos (PIZZIGNACCO; LIMA, 2006).

Quando a escola participa efetivamente do suporte social desta crianca e
adolescente através do incentivo ao conhecimento dos pais e alunos sobre a doenca
e ajuda a evitar situagOes de diferenciagdo, o modo como eles se percebem e o
enfrentamento da doenca acontecem de forma mais natural e menos traumatizante
(PIZZIGNACCO; MELLO; LIMA, 2011). O enfermeiro, como profissional da saude,
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pode e deve auxiliar através de medidas educativas e por meio de contatos com a
escola e postos de saude que facam parte da rede do suporte social desta familia,
assumindo o papel de articulador entre estas instituicbes, a familia e a crianca na
busca de atingir uma qualidade e coeréncia na linha de cuidados tragados (LUDWIG
NETO 2009).
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4 METODOLOGIA

4.1Tipo de estudo

Trata-se de um estudo qualitativo, de carater descritivo.

O modelo qualitativo é flexivel, podendo adequar-se ao que é apresentado
durante a coleta, tende a ser mais holistico e requer uma andlise continua dos
dados. Estudos descritivos tém como objetivo observar, contar, descrever e
classificar a sua investigacdo e utilizam métodos para retratar as dimensofes, as

variacdes, a importancia e o significado dos fenémenos (POLIT; BECK, 2011).

4.2 Campo

O estudo foi desenvolvido na zona quatro do Ambulatério do HCPA, que é
centro de referéncia nacional de atendimento a criancas e adolescentes portadores
de Fibrose Cistica onde é realizado por uma equipe multidisciplinar, o atendimento
destas criancas e seus familiares.

O centro de diagndstico e tratamento da fibrose cistica do HCPA foi criado em
1983 e atualmente atende cerca de 150 pacientes pediatricos em acompanhamento
ambulatorial e em internacéo pediatrica (SILVA; DALCIN, 2011).

A equipe é formada por médicos pneumologistas, enfermeiros, farmacéuticos,
fisioterapeutas, nutricionistas, educadores fisicos, assistentes sociais e psicologos,

além de residentes dessas areas e académicos que participam das consultas.

4.3Populacédo e amostra

A populacédo-alvo foram criancas e adolescentes de 7 a 18 anos de idade,
com Fibrose Cistica e que faziam acompanhamento da doenca no ambulatério em
guestdo. Segundo Hockenberry e Wilson (2014), elas ja se encontram no estagio de
operacdes concretas, apresentam pensamento légico e possuem capacidade de
expor suas ideias e experiéncias.

A justificativa para a ampliada faixa etaria escolhida fundamenta-se em
explorar as diferentes percepgfes e experiéncias vivenciadas baseadas tanto na

idade quanto no contexto social em que estas criancas e adolescentes estavam
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inseridos, ja que se considera que o entendimento da doenca varia de acordo com a
capacidade de compreensao de cada um.

Na pesquisa qualitativa, o tamanho da amostra depende da saturacdo dos
dados, ou seja, quando nenhuma informacdo nova é adquirida e as informacdes
tornam-se redundantes. Com isso, € possivel realizar a amostragem com um
numero reduzido de casos (POLIT; BECK, 2011).

Portanto, a amostra deste estudo foi de 16 criancas e adolescentes com
Fibrose Cistica e em idade escolar, em acompanhamento ambulatorial no HCPA
durante o primeiro semestre do ano de 2017, que compareceram a consulta de
enfermagem marcada na agenda de Enfermagem Pneumologia Pediatrica (EPP)
durante o periodo de coleta de dados, acompanhados do responsavel legal e que
aceitaram participar do estudo. Ressalta-se que essas criancas e adolescentes eram
procedentes de diferentes regides do estado, visto que o HCPA é centro de
referéncia para diagnaostico e tratamento de Fibrose Cistica.

Foram excluidos da amostra pacientes que ndo estavam acompanhados do
responsavel legal e que apresentavam dificuldades cognitivas que pudessem

dificultar o entendimento das perguntas da entrevista.

4.4 Coleta de dados

A coleta de dados se realizou durante as consultas de enfermagem. Os dados
foram coletados através de entrevistas semiestruturadas que seguem uma lista de
topicos com questdes especificas respeitando o foco do estudo, de modo a
incentivar os participantes a falar livremente sobre cada tépico (POLIT; BECK,
2011).

A primeira parte da coleta de dados foi de identificacdo, com informacfes
sobre sexo, idade, grau de escolaridade, procedéncia e idade de diagnostico que
foram retiradas do prontuério de cada paciente, utilizando os instrumentos de coleta
de dados | (APENDICE A). Na segunda parte da coleta de dados foi realizada a
entrevista com perguntas abertas, a fim de compreender como a crianga ou
adolescente se percebia ao viver com uma doenca crbnica (fibrose cistica),
utilizando o instrumento de coleta de dados Il (APENDICE B).
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As entrevistas foram gravadas e transcritas integralmente e foram
identificadas com a letra A, seguidas pela numeracdo na ordem de sua realizagao,
por exemplo: Al — primeiro paciente entrevistado.

4 5Analise de dados

Ap6s a transcricdo integral da gravacdo das entrevistas, os dados foram
analisados de acordo com a Andlise de Conteudo de Bardin, que determina o
método como um conjunto de técnicas de analise das comunica¢cfes que tem como
propdésito explorar procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo de conteudo
das mensagens, com intuito de compreender e inferir os conhecimentos relativos as
mensagens informadas pelos participantes da entrevista. Para o autor, a técnica de
analise é dividida em trés etapas: a pré-analise, a exploragcdo do material, e o
tratamento dos resultados e interpretacdo (BARDIN, 2011).

1) A pré-analise é a fase de organizacdo e tem o objetivo de estruturar as
ideias iniciais e planejar o desenvolvimento das proximas etapas.

Nesta etapa realizou-se a leitura flutuante e sistematica das entrevistas com
base nos objetivos do estudo, buscando a aproximagdo com o material.

2) A exploracdo do material € o0 momento em que as informacdes sao
codificadas, decompostas e enumeradas.

As entrevistas foram impressas e sublinhadas na busca por unidades de
significado (representadas pela letra U), que séo frases e expressbes que
representam o tema de estudo e sdo consideradas a base para a categorizagao.
Apés, os fragmentos foram organizados em tabelas para melhor visualizagéo,
buscando aproximar as unidades de significado com as falas dos participantes.

As tabelas foram impressas e lidas de forma exaustiva e repetitiva para
analise e aproximacado das unidades de significado. Posteriormente a pesquisadora
reuniu os dados, agrupando as tabelas e, por fim, estruturando as subcategorias e
categorias do estudo.

3) O tratamento dos resultados obtidos e a interpretacéo é a fase na qual
€ possivel estabelecer inferéncias, realizar interpretagbes conforme os objetivos

propostos anteriormente e discutir os resultados com a literatura atual.
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4.6 Aspectos éticos

O projeto foi submetido a Comissédo de Pesquisa da Escola de Enfermagem
(COMPESQ) da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS) e aprovado
sob o parecer n°® 32180 (ANEXO C). Apds, foi encaminhado e aprovado no Comité
de Etica em Pesquisa (CEP) da UFRGS sob o Parecer n° 2.057.457 (ANEXO D) e
do HCPA sob o Parecer n°® 2.086.294 (ANEXO E).

Antes de cada entrevista a pesquisa foi explicada detalhadamente ao
participante e ao responsavel. Os responsaveis que permitiram a participacdo da
crianca e/ou adolescente no estudo assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (APENDICE C) em duas vias iguais, uma foi entregue ao entrevistado e
a outra, a pesquisadora. As criancas e/ou adolescentes também assinaram o Termo
de Assentimento (APENDICE D) em duas vias, uma sendo entregue ao entrevistado
e a outra, a pesquisadora. Foi assegurado aos participantes o anonimato das
informacdes coletadas e 0 seu uso exclusivamente para a pesquisa, além da nao
identificacéo e a liberdade de desistir do estudo em qualquer etapa sem prejuizos.

Os participantes foram expostos a riscos minimos, como a possibilidade de a
crianca e/ou adolescente ficar nervoso (a) e ndo querer responder as perguntas.
Caso acontecesse, seriam respeitados 0 momento e a vontade do participante.
Poderiam existir também desconfortos decorrentes da participacdo na pesquisa,
como o tempo necessario para o desenvolvimento da entrevista.

Foi assinado também pelos pesquisadores responsaveis o Termo de
Compromisso para Utilizacdo de Dados do Prontuario, conforme RN 01/97
(HOSPITAL DE CLINICAS DE PORTO ALEGRE, 1997) (ANEXO A), e solicitou-se a
autorizacao do Servico de Enfermagem Ambulatorial (SEAMB) para a realizacédo da
pesquisa através do Termo de Anuéncia (ANEXO B).

Os principios éticos foram respeitados, mantendo-se o anonimato sobre a
identificacdo dos participantes da pesquisa, conforme a Resolucdo 466 de 2012 do
Conselho Nacional de Saude. Os documentos serdo guardados por cinco anos e,

apos esse periodo, serdo destruidos (BRASIL, 2012).
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

A seguir, apresentam-se o0s resultados encontrados nesta pesquisa,
considerando as percepc¢fes das criancas e adolescentes com fibrose cistica, e a
discussao das informacdes a partir da literatura sobre o tema. Mesmo divididos em

categorias teméticas, os resultados se relacionam e se complementam.

A caracterizacdo do perfil das criancas e adolescentes entrevistados na

pesquisa, apresenta-se no Quadro 1.

Quadro 1 — Perfil das criangcas/adolescentes entrevistados

. GRAU DE IDADE DE
CODIGO | IDADE SEXO PROCEDENCIA ;
ESCOLARIDADE DIAGNOSTICO
Al 14 Masculino 9° ano Dois Irmé&os 5-6 meses
A2 9 Feminino 4° ano Montenegro 4 meses
A3 18 Feminino Ensino Médio completo Porto Alegre 6 anos
A4 9 Feminino 4° ano Novo Hamburgo 3 meses
A5 11 Masculino 5° ano Sede Nova 4 meses
A6 15 Feminino Ensino Médio Pelotas 5 meses
A7 8 Masculino 3°ano Pelotas 15 dias
A8 7 Masculino 1° ano TSI 5 meses
Lucena
A9 9 Feminino 4° ano Carazinho 2 meses
A10 12 Feminino 7° ano Paraiso do Sul 1 més
All 14 Masculino 9° ano Lagodo 5 meses
Al12 14 Feminino 8° ano Taquari 4 meses
Al13 18 Feminino 2° semestre Faculdade Horizontina 3 anos
Al4 18 Masculino 3° ano do Ensino Médio Imigrante 5 anos
Al15 15 Feminino 1° ano do Ensino Médio Capéo da Canoa 1 més
Al16 16 Feminino 2° ano do Ensino Médio ljui 1 ano 7 meses

Fonte: ALVARES, GJ. Percepc¢des de criancas e adolescentes portadores de fibrose cistica
sobre sua doenca e convivéncia social, 2017.

O Quadro 1 mostra que os participantes da pesquisa eram em sua maioria
meninas (62,5%) e adolescentes (62,5%) com idades que variaram de 12 a 18 anos,
baseado no Estatuto da Crianca e Adolescente (ECA), que considera criancas as
pessoas de zero a 12 anos incompletos e adolescentes, pessoas de 12 a 18 anos
(BRASIL, 2008).

Todos os participantes estavam estudando, e a maioria (62,5%) cursava o
ensino fundamental. Os entrevistados moravam em diferentes regides do Estado do
Rio Grande do Sul. A idade de diagnéstico variou de 1 més a 6 anos; a maior parte
dos entrevistados (75%) obteve o diagndstico antes do primeiro ano de idade e isto

reforca a importancia do centro de referéncia para rastreamento e diagndstico
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precoce como ja evidenciado em outras pesquisas (ABARNO et al.,, 2011;
ATHANAZIO et al., 2017; FURTADO; LIMA, 2003; OLIVEIRA; GOMES, 2004).

A partir da analise das entrevistas surgiram trés categorias tematicas
representadas no Quadro 2: O significado da doenca cronica e suas implicacdes
para criancas e adolescentes que vivem com fibrose cistica; a convivéncia social de
criancas e adolescentes que vivem com fibrose cistica; e o real e o ideal na
percepcao de criancas e adolescentes sobre o cuidado recebido na assisténcia. Na
primeira categoria tematica surgiram duas subcategorias: a definicdo da fibrose
cistica na perspectiva de criancas e adolescentes que vivem com a doenca; e 0
impacto da doencga crbnica no cotidiano de criancas e adolescentes com fibrose
cistica. Na segunda categoria tematica surgiu uma unica subcategoria intitulada a

forma como a rede social interfere no cotidiano.

Quadro 2 — Sintese da categorizacao dos resultados

CATEGORIAS TEMATICAS SUBCATEGORIAS

O SIGNIFICADO DA DOENGA A DEFINICAO DA FIBROSE CISTICA NA PERSPECTIVA DE
CRONICA E SUAS IMPLICACOES | CRIANCAS E ADOLESCENTES QUE VIVEM COM A DOENCA

PARA CRIANCAS E

ADOLESCENTES QUE VIVEM O IMPACTO DA DOENGA CRONICA NO COTIDIANO DE
COM EIBROSE CISTICA CRIANCAS E ADOLESCENTES COM FIBROSE CISTICA
A CONVIVENCIA SOCIAL DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES A FORMA COMO A REDE SOCIAL INTERFERE NO
QUE VIVEM COM FIBROSE COTIDIANO
CISTICA

O REAL E O IDEAL NA
PERCEPCAO DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES SOBRE O
CUIDADO RECEBIDO NA
ASSISTENCIA

Fonte: ALVARES, GJ. Percepc¢des de criancas e adolescentes portadores de fibrose cistica
sobre sua doenca e convivéncia social, 2017.
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5.1 O significado da doenca crbnica e suas implicacbes para criancas e

adolescentes que vivem com fibrose cistica

As doencas cronicas sdo condi¢des que afetam a saude de forma prolongada
e necessitam de tratamento continuo (OMS, 2003). Durante a infancia podem causar
limitacdes e alteracdes no crescimento e desenvolvimento, além de incidir sobre
toda a dinamica familiar (SILVA et al, 2010). A condi¢cdo crbnica na infancia traz
mudancas na rotina da crianca, do adolescente e da familia que se caracterizam por
periodos prolongados de internacdo hospitalar para tratamento de exacerbacdo da
doenca, reinternacdes frequentes, que comprometem a rotina escolar, e tratamento
diario e continuo, podendo limitar as atividades do seu cotidiano (NOBREGA, R. D et
al., 2010).

Conforme observado nesta pesquisa, as criancas e adolescentes, ao
expressarem o significado da fibrose cistica, a relacionaram diretamente com a sua
longa duracgdo:

“E tipo, sabe, aguela pessoinha chata que tu sabe que vai ter que lidar
pra sempre? E isso.” A1 (14 anos)

Ressalta-se, também, que a forma como a crianca e o adolescente lida com a
doenca e o significado que atribui a ela estdo diretamente relacionados a forma
como a familia encara a doenca crbnica, como pode ser evidenciado nas falas a
seqguir:

“O que eu sei sobre fibrose € o que eu escuto desde pequena assim,
minha mée falando, aqui vocés falam bastante também.” A6 (15 anos)

“Eu tenho uma vida normal [...] a m&e sempre disse que a fibrose
cistica € uma coisa que veio pra eu me superar e eu acho que eu tb
superando.” A9 (9 anos)

Portanto, € fundamental auxiliar a familia no desenvolvimento de estratégias
de enfrentamento para o0 manejo das dificuldades decorrentes da condi¢céo cronica e
detectar maneiras de encarar positivamente essas dificuldades, a fim de repercutir
também no modo como a crian¢a compreende as mudancas e reage a doenca. E
necessario ndo sé explicar a clinica da doenga cronica para a familia, mas reforgar
junto a equipe multidisciplinar a importancia da compreensado e entendimento em
relacdo aos aspectos emocionais e sociais modificados com a descoberta da doenca
(FURTADO; LIMA, 2003; LUDWIG NETO, 2009).



21

Salienta-se, ainda, que as fases do desenvolvimento influenciam claramente o
modo como a crianca entende as alteracdes vivenciadas, o quanto ela compreende
e o significado atribuido a essas alteragfes. Além disso, essas mudancas podem
comprometer 0s estagios de crescimento e desenvolvimento da crianca,
prejudicando e dificultando a passagem por essas fases (LUDWIG NETO, 2009).

Como nos traz a fala a seguir, em que a participante relata que o modo de
agir frente a doenca e a forma de aceitacdo modificaram com o passar do tempo,
reforcando que a fases de desenvolvimento podem alterar a adaptacdo destas
criangas e adolescentes:

“Quando eu era menor eu ndo tinha tanta vergonha [...] eu ndo era
uma crianga envergonhada, depois que eu comecei a ser. N&o sei te
dizer porque, s6 comecei a ser mais timida depois, ai eu tomava a
enzima antes de ir pro recreio, e depois eu comia.” A3 (18 anos)

Para Ludwig Neto (2009), quando a doenca € descoberta na infancia, a
importancia que a crianca vai atribuir a condicdo cronica e o seu significado vao
resultar de como foi comunicado a ela e da sua maturidade, que variam conforme a
sua capacidade de compreensdo, e isso ir4 determinar a sua reacdo, positiva ou
ndo, e a forma de se adaptar as limitacdes e ao tratamento. Os problemas podem
aparecer quando comecam a conviver na escola com outras criancas e percebem
diferencas, seja na aparéncia ou na rotina, que podem causar dificuldades de
aceitacdo. Nesta fase a crianca pode nao querer realizar o tratamento e as
combinac¢des acordadas com a familia e a equipe multidisciplinar.

J4, na adolescéncia, caracterizada como um periodo dificil, com alteracdes
corporais e psicoldgicas para pessoas sem nenhuma doenca, com o advento da
condicao cronica, as limitacdes podem ser ainda maiores. A busca dos adolescentes
com fibrose cistica pela independéncia e autonomia fica limitada pelas mudancas
causadas pela doenca e a necessidade de um tratamento complexo diario que os
impede de realizar outras atividades. Esses adolescentes podem se distanciar dos
amigos e/ou abandonar o tratamento (LUDWIG NETO, 2009).

Nesse sentido, reforca-se a importancia de a equipe conhecer as
percepcdes e singularidades de cada crianca e adolescente, conforme o esperado
para a sua faixa etaria e etapa de crescimento, a fim de realizar um cuidado cada
vez mais individual e de acordo com as necessidades de cada um. Além de atentar

para alteracbes de crescimento e desenvolvimento que podem ser causadas pela
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doenca cronica, a fim de minimizar o impacto das diferencas no cotidiano de
criangas e adolescentes, com o intuito de buscar uma vida o mais proximo do normal
para seus pacientes (NOBREGA, R. D et al., 2010).

Chama-se a atencdo para a resiliéncia, que é uma caracteristica de
adaptacdo positiva frente a algum trauma ou situacado ruim. Pode ser percebida
guando existe um bom suporte familiar e rede social de apoio para enfrentamento de
dificuldades. Ndo é uma caracteristica do individuo e sim um conjunto de recursos
gue causam uma adaptacao resiliente a determinada situacdo. Portanto, a rede de
apoio, a familia, escola e amigos sdo fontes de suporte essenciais para um
enfrentamento positivo de uma doenca cronica na infancia (LUTHAR, 2005). Como
representado nesta fala, em que o paciente revela que é necessario lidar com esse
problema e, desta forma, se adaptar a ele:

“Ah, uma doencga la, que é chato, que eu tenho que lidar com essa
vida, mas eu aguento.” A1 (14 anos)

Sendo assim, nesta categoria serdo abordadas as seguintes subcategorias: a
definicdo da fibrose cistica pela perspectiva de criancas e adolescentes que vivem
com a doenca e o impacto da doenca crbnica no cotidiano de criancas e

adolescentes com fibrose cistica.

5.1.1 A definicdo de fibrose cistica na perspectiva de criancas e adolescentes

gue vivem com a doenca

Segundo Pizzignacco e Lima (2006), a forma com que criancas e
adolescentes definem sua doenca baseia-se nas alteracbes corporais, na sua
compreensao e no modo que utilizam para explicar essas mudancas. A maioria dos
entrevistados nesta pesquisa corrobora com estes achados sobre a definicdo da
fibrose cistica, quando caracterizaram a doenca pelos seus sinais e sintomas ou
pela necessidade de realizar um tratamento para alivio das principais manifestacées,
conforme exemplificam as falas:

“Acho que os 6rgaos sao diferentes [...] o0 meu pulméo, ele produz
mais catarro que o normal, por causa que eu tenho mais sal no
corpo...acho que ¢é isso.” A12 (14 anos)

“E uma doenga no péncreas, que acaba afetando outros 6rgéos
também. [...] intestinal, mais dor de barriga mesmo, que se mostra. Eu
fico cansada também, eu tenho educacéo fisica e eu tenho que correr,
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tenho que fazer exercicio etc, e ai eu fico bem cansada [...] tem
também a questdo de falta de ar.” A6 (15 anos)

“Eu digo que eu tenho uma doenga no pulméo e que da dor de barriga,
e eu tenho que fazer fisioterapia e nebulizacdo.” A4 (9 anos)

“Causa mudanca no pancreas, no figado, no intestino [...] No figado,
ele cresce, por isso que tomo Ursacol...o pancreas ndo produz enzima,
por isso que eu tomo o Creon, e as nebulizacdes é pra ajudar a tirar o
catarro. Pra manter a funcdo pulmonar sempre boa, o pulmdo sempre
limpo.” A14 (18 anos)

A pesquisa ainda aponta que as criangcas menores usaram o ladico como
forma de explicar o que acontece no corpo com a fibrose cistica. Conforme Souza e
Stobaus (2012) o ludico auxilia as criangas a atribuirem significado a vida. Quando o
profissional da saude utiliza a fantasia para explicar a doenca cronica e como ela
funciona no organismo, trazemos o problema para dentro da realidade da crianca,
da mesma forma que diverte, ajuda a desenvolver e elaborar a sua percepcéo sobre

0 problema, como ¢ ilustrado pelos participantes a seguir:

“Eu acho que tem s6 um bicho, que tem que fazer a nebulizacdo pra
sair [...] no meu pulméo.” A2 (9 anos)

“E um bichinho que tem no pulmédo [...] no pulmdo e no intestino.”
A5(11 anos)

1...] algumas vezes da uma cosquinha na garganta e fico tossindo,
tossindo... e algumas vezes|...] eu tusso e sai muita cacaca.” A7 (8
anos)

Como a fibrose cistica € uma doenca genética que possui aproximadamente
1.900 mutacbes diferentes no seu gene, suas caracteristicas, sinais e sintomas
variam muito, podendo ocasionar manifestacdes clinicas mais atipicas, quase sem
nenhuma alteracdo e repercussdo no organismo, assim como pode causar
manifestacfes mais graves em varios sistemas do corpo (PESSOA et al., 2015).

Portanto, sdo bem singulares as suas manifestacdes em cada paciente, o que
explica o motivo para cada um sentir e perceber de forma Unica a representacédo da
doenca no seu organismo. Pode esclarecer também porque tantos participantes da
pesquisa, quando definiram a fibrose cistica, explicavam o que a doenca causava de
mudanca mais representativa no seu corpo, 0 que o tornava “diferente” de outras
criangas e adolescentes, como pode ser observado nos trechos a sequir:

“Pra mim é mais digestivo, né, quando eu era pequena eu ndo podia
comer nada forte, sem enzima, que me dava diarreia.” A3 (18 anos)
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“l...] tudo em mim é mais grosso, eu tenho a falta de sal [...], as vezes
eu tenho mais dificuldade pra tirar ela [secre¢do] do pulméo, se ela
néao vem por conta.” A11 (14 anos)

O conhecimento sobre a doenca é muito importante para aceitacdo e adesao
ao tratamento, para entender o motivo das atividades preventivas e a sua
importancia para manter a qualidade de vida. Desse modo, torna-se essencial que a
comunicacgdo da equipe multidisciplinar com essas criangas, adolescentes e familias
seja clara e objetiva para a manutencéo do tratamento e realizacdo de combinacdes
gue alcancem resultados positivos em relacdo ao tratamento e qualidade de vida
desses pacientes (LUDWIG NETO, 2009).

Nessa perspectiva, a equipe multidisciplinar deve esclarecer as davidas e
principalmente trabalhar individualmente com cada paciente, atentando para o nivel
de compreensdo e aspectos cognitivos, emocionais e sociails para que a
comunicacio seja efetiva e ndo apenas a transmissdo de informacéo. E relevante
gue a crianga, 0 adolescente e sua familia realmente entendam o que é a doenca e
nao apenas reproduzam termos técnicos sem compreende-los de fato (MELLO;
MOREIRA, 2010).

Evidencia-se nas falas que a reproducdo de termos técnicos é frequente e
mostra a dificuldade de troca de informacdes eficiente entre a equipe e 0s pacientes.
A equipe, por vezes, reconhece essa lacuna no cuidado e a necessidade de
mudanca na comunicacdo com os pacientes e suas familias. Devido a complexidade
para compreensdo do mecanismo fisiolégico da fibrose cistica, é cada vez mais
necessario que os pacientes entendam como a doencga acontece e que se consiga
capacitar as familias com informacdes claras sobre a doenca, a fim de melhorar a
aceitacdo, adaptacao e convivio social das criangas e adolescentes.

Abaixo, € possivel perceber que os participantes da pesquisa muitas vezes
reproduziam o0s termos que ouviam da equipe e ndo sabiam explicar de maneira
diferente a doenca, ja que muitas vezes eles mesmos nao entendiam o mecanismo
de acao da fibrose cistica:

“Ai eu explico que é uma doenca crdnica, que eu tenho que vir pra ca
fazer tratamento, da bastante secreg¢go...” A13 (18 anos)

“Que ¢é uma doenca genética, que ndo tem cura, mas tem
tratamento...e atinge o pulméo e o estémago.” A10 (12 anos)

“Essas coisas médicas assim, umas palavras estranhas, a gente nao
entende.” A6 (15 anos)
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...] como é que eu posso explicar? Porque nem eu direito sei, eu ndo
sei direito o que é fibrose. SO sei que passa, que é genético. Mas nem
meu pai, nem minha méae tém, nem minha vo, nem meu v6, nem meus
irmaos, sb eu...como eu vou explicar?” A3 (18 anos)

“Eu s6 sei que tem que tomar remédio, ndo sei pra qué.” A2 (9anos)

Somado a isso, no estudo de Oliveira e Gomes (2004) é possivel perceber
gue, quando se trata de criangas, a comunicagao da equipe com o paciente acaba
sendo intermediada pela mae, justamente pela dificuldade de compreensédo dos
termos técnicos utilizados pela equipe. A adeséo ao tratamento esta vinculada ao
conhecimento. Portanto, € preciso conhecer a doenca para compreender a
necessidade de aderir ao tratamento.

Acredita-se que, dessa forma, as criangas seguirdo o tratamento ndo porque
foi imposto pela equipe ou pelos pais e sim porque entendem a sua importancia no
manejo das complicacdes da fibrose cistica, conforme nos diz Nébrega, R. D et al.

(2010), reforcado na fala abaixo:

“Eu acho que é importante explicar as coisas, porque, quanto mais a
gente escuta, mais a gente entende e aprende [...] entdo, se a crianca
aprende desde pequena o que ela t4 tomando, pra que ela ta
tomando, o porqué dela t4 tomando, ja ajuda um pouco, mesmo ela
tendo uma nocgdozinha bem basica [...] entdo acho que ja d4 uma
ajudada pra quando ela for maior entender mais, ja se interessar mais
pelo problema que ela tem.” A6 (15 anos)

A necessidade de a equipe utilizar de estratégias para comunicacédo efetiva
sobre a doenca e orientacdo da familia quanto as complicacbes e manutencédo da
gualidade de vida através do tratamento pode ter grande impacto na participacéo
ativa dessas criancas e adolescentes no processo de tratamento, podendo diminuir
as dificuldades de aceitacdo que sao frequentemente comuns na adolescéncia e
podem causar abandono da terapéutica (MELLO; MOREIRA, 2010).

Na adolescéncia, a busca pela autonomia pode ser dificultada pela doenca
crbnica, assim, 0s pacientes buscam se apropriar do seu tratamento, saber mais
informacdes sobre a doenca e medicacgdes, a fim de alcancar mais independéncia.
Para Reisinho e Gomes (2016), quando o paciente se envolve com 0 seu tratamento
se sente menos limitado pela doenga e mais participativo nos resultados atingidos.
Como evidenciado nesta fala em que o participante refere as caracteristicas da

doenca e a necessidade do tratamento atribuida a uma qualidade de vida melhor:
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‘Eu ndo produzo enzima. E produzo muita secrecdo, eu tenho que
tirar. Se eu néo tirar, eu ndo vou ter uma boa condicdo de vida.” A16
(16 anos)

Desse modo, € possivel destacar que a comunicacao efetiva tem grande
influéncia na forma como a doenca ira interferir na vida de criancas e adolescentes
com fibrose cistica. Por ser uma condi¢éo dificil de definir pela sua complexidade e
variabilidade de sintomas e por se tratar de pacientes pediatricos em estagios de
crescimento e desenvolvimento, em constante modificacéo, é preciso que a equipe
multidisciplinar esteja atenta as singularidades dos pacientes, a fim de facilitar o seu
entendimento sobre a doenca e, assim, minimizar as dificuldades que podem

aparecer, favorecendo sua adaptacao.

5.1.2 O impacto da doencga crbnica no cotidiano de criancas e adolescentes

com fibrose cistica

A doenca crbnica causa um impacto na vida de criancas e adolescentes e de
suas familias, provocando alteracdes no cotidiano, limitacées causadas pela doenca
ou decorrentes das necessidades de tratamento continuo e internacdes regulares
gue exigem uma adaptacdo a uma nova realidade de cuidados e reestruturacdo do
cotidiano (VIEIRA; LIMA, 2002). Como consequéncia das mudancas surgirdo o0s
incdmodos, as dificuldades, os sentimentos, as diferencas e as formas individuais de
cada crianca e adolescente lidar com todas essas alteracoes.

A medida que as criangas comecam a conviver com outras na escola, iniciam
as comparacdes e percebem-se as diferencas no cotidiano, esta situacdo pode
dificultar a realizacdo do tratamento e a aceitacdo da doenca. Na adolescéncia isso
€ ainda mais dificil, j& que a busca por afinidades com os amigos é fragmentada pela
maior evidéncia de diferencas. A percepcdo de ser diferente dos demais pode
resultar em vergonha e causar afastamento da escola, dificuldades de
relacionamento e negacdo da doenca (PIZZIGNACCO; LIMA, 2006; OLIVEIRA,
GOMES, 2004; ROCHA; MOREIRA; OLIVEIRA, 2004).

Quando questionados sobre as diferencas percebidas no cotidiano apés o
diagndstico da fibrose cistica, os participantes referiram o tratamento diario como a
principal caracteristica que os torna diferentes:

“‘Bom, eu uso medicamento, e essa € a unica diferenca, porque néo
sei como é ser normal’, s6 que eu sou saudavel, tirando a fibrose
cistica.” A1 (14 anos)
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“Que um toma remédio e o outro ndo (risos) pra mim ndo tem assim
[diferencga] fisica, ndo tem nada... tem que se cuidar mais porque a
gente € mais sensivel as coisas [...] mas, tirando isso, em questao de
cuidados, nds somos iguais, ndo tem muita diferenga.” A6 (15 anos)

“A unica diferenga é o tratamento e os remédios, mas, no mais, tudo
normal.” A11 (14 anos)

A diferenca de rotina causada pelo tratamento e sinais e sintomas da doenca
contribuem para o aparecimento de estigma, caracterizado pela dificuldade de
aceitacdo social que pode impedir uma boa adaptacdo e convivéncia social
(PIZZIGNACCO; MELLO; LIMA, 2010).

Segundo Hockenberry e Wilson (2014), as criancas podem utilizar cinco
diferentes tipos de enfrentamento ao lidar com a doenga cronica. Elas podem:
desenvolver competéncia e otimismo e assim priorizar oS pontos positivos e focar na
busca pela autonomia; se sentir diferentes, e se isolarem, atribuindo mais atencao
aos pontos negativos, e assim acabam se limitando das atividades e se afastando
do convivio social; se mostrar irritAveis e mal-humoradas; optar por seguir 0
tratamento, e assim tomam as medicacdes, realizam o tratamento corretamente e se
apropriam cada vez mais da terapéutica na busca pela independéncia; e podem
buscar o apoio ao procurar os profissionais da saude e familia para esclarecimento
de duvidas e desenvolvimento de estratégias na resolucéo das dificuldades impostas
pela doenca.

Algumas criancas e adolescentes entrevistados, como mecanismo de
adaptacdo a doenca, utilizavam a normalizacdo como estratégia de enfrentamento
da condicao crbnica. A maioria convivia com a fibrose cistica desde muito pequena,
ndo sabia como era viver sem realizar os cuidados exigidos pela doenca e
enxergava o tratamento como algo que fazia parte dela, conforme ilustrado abaixo:

“Eu ndo acho diferenca...porque a gente é igual, eu s6 tenho esse
problema que eu tenho que fazer os remédios [...] também nédo é um
problema, é s6 um cuidado.” A9 (9 anos)

“N&o sei, acho que € uma coisa normal assim, ndo faz muita diferenca
pra mim.” A15 (15 anos)

“N&o vou dizer normal porque ndo €, mas, como eu ja lido com ela
desde antes de caminhar, eu me acostumei a tomar remédio, a fazer
as coisas, entdo é isso, uma doenga que acaba que eu as vezes até
esqueco que é uma doenca, de tdo normal que é pra mim.” A6 (15
anos)
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“Ah, nédo sei...E que sempre foi natural pra mim ter a doenga.” A6 (15
anos)

A normalizacdo como um modo de se adaptar a doenca crénica € a busca por
se sentir cada vez menos diferente de outras criangas e adolescentes e passar a
aceitar as mudancgas de atividades do cotidiano como normais (HOLANDA; COLLET,
2011; REISINHO; GOMES, 2016). Como evidenciado em outros estudos, 0s
pacientes, ao conhecerem a sua doenca e compreenderem a necessidade do
tratamento, percebem que os cuidados ajudam a levar uma vida o mais proximo do
normal, com o minimo de alteracdes e o maximo de qualidade de vida (NOBREGA,
R. D et al., 2010; OLIVEIRA; GOMES, 2004; PIZZIGNACCO; LIMA, 2006).

Assim, 0s participantes da pesquisa referiram que, ao realizar o tratamento,
se sentiam iguais aos colegas, mas reconheciam que logo no inicio, ao confirmar o
diagnostico, essa aceitacao foi mais dificil:

“Ai, agora eu me sinto normal... agora pra mim tanto faz, mas no
comeco era dificil pra mim.” A12 (14 anos)

Mesmo referindo uma vida normal com a realizacdo da terapéutica adequada
e manejo de sinais e sintomas, algumas criancas e adolescentes mencionaram
limitacbes no seu cotidiano decorrentes da fibrose cistica e do tratamento, assim
como relataram néo conseguir fazer algumas atividades e muitas vezes precisavam
desistir ou adiar a realizacao de planos e sonhos.

“Fazendo tudo direito, como eu facgo, eu tenho uma vida normal...S6
gue algumas coisas que eu gostaria de fazer ndo pode, por causa da
doenca, dai € muito complicado. Eu queria ser caminhoneiro, sé que
dai a vida é todo dia na estrada, ndo tem como eu fazer meu
tratamento e dirigir a0 mesmo tempo, essa parte eu ndo tenho
condicdo, isso eu ja desisti.” A11 (14 anos)

“Porque eu entendo que, se eu fizer as coisas direitinho, eu vou ser
como uma pessoa normal [...] sem ta internando toda vez por falta de
querer fazer fisioterapia, essas coisas...Eu vou poder participar de
varias coisas... vou ser mais liberta assim.” A12 (14 anos)

A equipe precisa atentar para essas repercussoes e a ideia de incapacidade
de realizar desejos devido a existéncia da condicdo cronica (ARAUJO et al., 2011;
NOBREGA, R. D et al., 2010). Torna-se importante minimizar as dificuldades para
gue a vida ndo passe a ser controlada pela doenca e para que 0s pacientes sejam
motivados para persistir na busca dos seus sonhos.

Ressalta-se que, quando questionados sobre os incémodos associados a

viver com a fibrose cistica, os participantes referiram que os cuidados exigidos para
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controle da doenca cronica demandavam um tempo de dedicacéo que interferia em
sua rotina, necessitando de alteragdo em suas atividades e, consequentemente,
ocasionando limita¢des:

“O tempo. Eu tenho que tirar bastante de tempo pra poder fazer
minhas coisas. [...] as nebuliza¢des, tem que levantar mais cedo,
quando eu td nebulizando com antibidtico. Tenho que levantar cinco e
meia da manha pra poder sair de casa sete horas...Dai 0 que mais me
incomoda é isso.” A11 (14 anos)

“Os compromissos, tempo, oportunidades de fazer as coisas, de poder
ficar muito tempo nos lugares sem ter compromisso...Isso de sempre
que comer alguma coisa ter que tomar as enzimas.” A16 (16 anos)

Esses achados reforcam os resultados encontrados nos estudos de
Pizzignacco, Lima (2006) e Reisinho e Gomes (2016), que destacam que 0s
cuidados diarios exigidos no tratamento da fibrose cistica ocupam um tempo da
rotina que impede as criancas e adolescentes de realizar outras atividades.

Somada a esta questdo, salienta-se que o fato de ser uma doenca crénica,
sem cura, e necessitar de um tratamento complexo para toda a vida foi relatado
pelos participantes desta pesquisa como algo negativo:

“Ah, eu ndo gosto. [...] Porque tem que ta fazendo isso, e nunca vai ter
gue parar...é o que mais incomoda.” A16 (16 anos)

Nessa mesma direcdo, Nobrega, R. D et al. (2010) sugere que ao terem sua
vida limitada pelo tratamento necessario para controlar os sinais e sintomas da
doenca cronica, as criancas e adolescentes podem atribuir significados negativos a
doenca ao se perceberem impossibilitados de realizar suas atividades habituais e
assim acabar negligenciando o tratamento, causando uma piora em sua condi¢cao de
saude.

Cabe ressaltar que os cuidados mais prolongados como a fisioterapia e
nebulizacdo, que precisam ser realizadas pelo menos duas vezes ao dia e
demandam mais tempo para sua realizacdo, também sao relatados com frequéncia

entre os incoOmodos de conviver com a fibrose cistica:

“Eu ndo gosto muito de fazer nebulizagdo porque as vezes eu quero
fazer outra coisa ou td em algum lugar e ai tem que ir embora porgue
eu tenho que fazer. Ou eu tenho que parar o que eu td6 fazendo pra
entrar porque tem que fazer nebulizacdo, entendeu, e ai eu ndo gosto
disso.” A6 (15 anos)

“A nebulizacdo. Porque eu perco o meu tempo enquanto eu podia ta
jogando bola, andando de bicicleta, conversando com outras pessoas.”
A10 (12 anos)
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“Ah, ter que fazer nebulizacdo sempre...e fazer fisioterapia. [...] que tira
um pouco mais de tempo.” A13 (18 anos)

“As vezes s6 me incomoda um pouquinho na fisioterapia, que tenho
que levantar de manha, fazer...mas o resto é tranquilo.” A9 (9 anos)

Oliveira e Gomes (2004) e Rocha, Moreira e Oliveira (2004) reforcam esse
achado quando destacam que as criancas e adolescentes com fibrose cistica
ressaltam a fisioterapia como um cuidado necessario para manutencao da qualidade
de vida que interfere substancialmente no seu cotidiano.

Logo apos o diagnéstico, as criancas, adolescentes e as familias passam por
etapas nas quais 0s sentimentos predominantemente sao de raiva, tristeza e
preocupacao. Geralmente é durante o primeiro ano que é possivel observar a
reestruturacao da dinamica familiar e a adaptacéo a nova condicédo (LUDWIG NETO,
2009). Para o paciente com fibrose cistica o sentimento pode variar conforme o seu
entendimento da doenca. Nesta pesquisa percebe-se que pode estar relacionado
com a fase de desenvolvimento em que o participante se encontra, bem como a
maturidade e experiéncias vivenciadas:

“Nenhum sentimento. Quando era menor eu ndo queria ter so...mas
agora [...] acho que mudou, amadurecendo...néo sei.” A13 (18 anos)

“Olha...fora algumas restricées, 0 meu sentimento é normal por que eu
fazendo meu tratamento direito, eu sei que vou viver bem. Mas dai se
eu ndo fazer, como é que eu vou trabalhar e estudar? Nao da.” A11(14
anos)

Ao atribuir sentimentos ao processo de viver com a fibrose cistica, as criancas
e adolescentes participantes do estudo referiram tristeza e chateacdo por terem
restrices de alimentacdo e/ou atividades por causa da doenca. A raiva também foi
um sentimento presente nos relatos, causada pelas limitacbes e pelas

consequéncias da doenca a longo prazo:

“As vezes eu fico triste por que eu ndo posso comer na hora que eu
quiser e todo mundo pode.” A7 (8 anos)

“Eu s6 ficava meio assim de ter que tomar remédio. Eu imagino que eu
ficasse mais chateada de ndo poder comer nada, t4 na rua e nao
poder comer um chocolate e ndo me dar uma dor de barriga.” A3 (18
anos)

“Raiva... As vezes eu tenho umas recaidas, tipo quando falaram que
eu precisava usar insulina, uma vez eu fiquei também bem putasso,
mas é bem raro, s6 quando é algo que eu realmente ndo quero.” A1
(14 anos)
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“Um pouco de raiva...por ter isso (choro). [...] Eu ainda sinto um pouco,
pela questdo do tratamento. Sempre tem que vir pra ca (choro).” A14
(18 anos)

Nesse sentido, a equipe multidisciplinar precisa estar atenta aos sentimentos
relatados pelos pacientes, para que possa identificar as dificuldades de aceitacao e
promover um melhor enfrentamento da condi¢cdo crénica. A escuta qualificada e o
olhar para além dos aspectos fisiologicos, dando importancia aos aspectos
emocionais e sociais, vao favorecer a criacao de vinculo e proporcionar uma relacéo
em que as criancas e adolescentes tenham autonomia para participar do seu
cuidado e obtenham cada vez mais conhecimento sobre o seu estado de saude,
facilitando a sua compreensédo sobre a importancia do tratamento para manutencao
de uma qualidade de vida melhor (ARAUJO et al., 2011).

A busca por viver com qualidade de vida e o mais préximo da normalidade
dentro de suas limitacdes, a realizacdo do tratamento e o apoio da familia e amigos
sdo mecanismos fundamentais para melhor aceitacdo da doenca e adaptacdo as
dificuldades. A equipe multidisciplinar possui um papel essencial no estimulo a
adesdo ao tratamento, na identificacdo e apoio na resolucdo das dificuldades e
articulacdo com a rede social para diminuir o impacto da doenca no crescimento e
desenvolvimento dessas criancas e adolescentes (HOLANDA; COLLET, 2011;
NOBREGA, R. D et al., 2010).

A condicao crénica na infancia atinge toda a familia e isso interfere no modo
como a crianca e o0 adolescente vao conduzir a doenca e o tratamento, portanto, é
necessario cuidar também da familia, produzir o acolhimento e articular estratégias
para auxiliar em todo o processo de aceitacdo, adaptacdo e enfrentamento da
doenca. Por ser um tratamento continuo, a equipe multidisciplinar precisa estar
atenta aos problemas e dificuldades que sdo esperados e contribuir para a
descoberta de habilidades que possam ajudar a administrar a nova rotina e
estruturar a dindmica familiar (BEIER, 2011; LUDWIG NETO, 2009).
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5.2 A convivéncia social de criancas e adolescentes que vivem com fibrose

cistica

A convivéncia social tem impacto significativo no crescimento e
desenvolvimento de criancas e adolescentes com doenca crénica, pois é fonte de
apoio para melhor enfrentamento das dificuldades e das diferengcas decorrentes da
fibrose cistica. E através da rede social que se constitui o apoio para que as
criancgas, adolescentes e as familia atravessem momentos dificeis. Esse apoio pode
ser emocional, afetivo e educacional (ARAUJO et al., 2011; NOBREGA, V. M et al,
2010; VIEIRA; LIMA, 2002).

O suporte da rede social pode ser uma estratégia de enfrentamento e
adaptacdo ao utilizar-se de relagcdes sociais que tragam auxilio para encarar as
dificuldades decorrentes do viver com a doenca cronica e pode ser, assim, composta
por amigos, familia, escola e profissionais da saude da equipe multidisciplinar
(ARAUJO et al., 2011).

Nesta categoria e subcategoria iremos abordar as formas de apoio social
gue sao utilizadas pelas criancas e adolescentes entrevistados e de que forma elas

podem auxiliar no processo de convivéncia social.

5.2.1 Aformacomo arede social interfere no cotidiano

E no contexto da escola que as criancas e adolescentes comecam a se sentir
diferentes ao se compararem com os demais, devido a rotina de tratamento da
doenca, as necessidades e as medicacdes utilizadas. Normalmente é neste
ambiente que ocorre o primeiro momento de real percepcdo da doenca crbnica e de
reconhecimento de diferencas (PIZZIGNACCO; MELLO; LIMA, 2011,
PIZZIGNACCO; MELLO; LIMA, 2010; REISINHO; GOMES, 2016).

Durante a evolucédo da fibrose cistica, existem periodos de exacerbacéo, com
piora de sinais e sintomas caracteristicos que necessitam de internacdes recorrentes
para o seu manejo, e é neste momento que a doenca interfere na vida escolar da
crianca (HOLANDA; COLLET, 2011; MELLO; MOREIRA, 2010).

Com isso, 0s amigos e colegas podem associar os momentos de internacao

com a piora da doenca e morte, como referido pelo participante:

‘Acho que eles ndo me enxergam como doente, porque eu nao
aparento ser doente, s6 que, quando eu fui internado, todo mundo
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achou que eu tava morrendo [...] eu disse que ndo tava doente, eu s6
internei.” A1 (14 anos)

Na realidade, a hospitalizacao faz parte do processo da doenga cronica, muito
embora ndo deva ser naturalizada. Torna-se importante ressaltar aqui, a
necessidade de uma comunicacao efetiva da equipe multidisciplinar e da familia com
a escola, possibilitando que esta possa proporcionar o apoio necessario para
minimizar os prejuizos que as faltas decorrentes da hospitalizagdo possam causar
na aprendizagem das criangas e adolescentes com doenca cronica (LUDWIG NETO,
2009).

Quando a escola tem o real entendimento sobre a doenca, pode auxiliar na
adaptacdo e facilitar a recuperacdo de conteudos perdidos decorrentes das
internacdes. Este fato diminui o impacto da doenca e das dificuldades causadas por
ela no cotidiano dos participantes, como se observa nos trechos abaixo:

“Eu j& t6 na mesma escola ha nove anos, entdo eles ja conhecem,
desde o primeiro ano a mae tinha explicado para eles. Até ja deu um
problema gue uma professora ndo me deixou ir no banheiro, mas dai a
gente ja resolveu, agora eu posso ir no banheiro quando eu quiser,
precisar.” Al (14 anos)

“Eles entendem. Pra recuperar eu vou atras, eu procuro sabe? [...] tem
umas professoras que me ajudam bastante também, porque vé que eu
me interesso em fazer as coisas. [...] desde o primeiro ano que eu
entrei na escola a mae até foi la e explicou o que eu tinha pros
professores, que entenderam numa boa.” A11 (14 anos)

“Foi tranquilo. Eles entenderam meu caso, dai ndo teve nenhum
problema [...] até as vezes se eu t6 internado e tem algum trabalho,
eles mandam pra c4, pra mim fazer aqui.” A14 (18 anos)

Para Pizzignacco, Mello e Lima (2011), quando a escola se torna parte da
rede social de suporte da crianca e adolescente, o conhecimento sobre a doenca é
disponibilizado e o tratamento é seguido de forma natural, o cuidado passa a ser
compartilhado entre os integrantes da rede social e a adaptacdo passa a ocorrer de
forma menos trauméatica.

Entretanto, quando a escola ndo é uma fonte de apoio social, 0s processos de
adaptacéo e socializacdo podem ficar prejudicados (LUZ et al., 2012; NOBREGA, R.
D et al, 2010; PIZZIGNACCO; MELLO; LIMA, 2011). Na citacdao abaixo, a
participante relata que precisou trocar de colégio para que se sentisse melhor sobre
a sua doenca e tivesse aceitacdo social. Diz que as frequentes internacdes

necessarias para controle das exacerbacfes da doenca resultaram em faltas
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frequentes que originaram estigma, exclusdo das atividades escolares e troca de
colégio:

“La eu faltava bastante [na antiga escola], ai eles me notavam
diferente. Nao deixavam eu participar de gincana, de jogos, porque, se
eu faltasse, ia ser problema pra turma, ndo ia ter a pessoa adequada
na hora. Eles comegaram a me notar diferente e ndo deixaram mais eu
participar de nada, ai eu resolvi trocar de escola. E mais tranquilo
agora...” A12 (14 anos)

Evidencia-se que a articulacdo da equipe multidisciplinar de saude com a
escola de modo permanente pode ser uma acao eficaz de capacitar professores
sobre informacdes inerentes a doenca, a fim de diminuir o preconceito que pode ser
gerado pela falta de conhecimento, e, assim, desenvolver uma rede de apoio social
que forneca um suporte efetivo e individualizado para essas criangas e
adolescentes, podendo ter um efeito significativo na sua qualidade de vida (LUDWIG
NETO 2009; NOBREGA, R. D et al., 2010). Para além deste pensamento, acredita-
se ser relevante capacitar funcionarios da escola e familiares dos alunos sobre
caracteristicas relevantes da fibrose cistica, com o intuito de minimizar
guestionamentos e ansiedades referentes as vulnerabilidades e transmissibilidade
da doenca crénica em questao.

A partir do exposto, ressalta-se que as criancas e adolescentes
entrevistados referiram utilizar estratégias para minimizar as diferencas percebidas
no seu cotidiano, inclusive na escola, tais como mudar a forma de explicar a doenca,
a fim de diminuir o estranhamento e a maneira como as pessoas recebiam a
informacéo, possibilitando melhor aceitacéo social:

1...] porque se tu falar que tem uma doenca chamada fibrose cistica, a
maioria das pessoas [...] ndo sabem o que é, nunca ouviram falar e
ficam: ‘Meu Deus, sera que é contagiosa? Sera que nao é?71..] eu
abordo de outro jeito 0 assunto, e eu acho que as pessoas poderiam
conhecer mais pra saber que ndo é um bicho de sete cabecas, mas
também néo é tdo simples assim de lidar, entende.” A6 (15 anos)

“[...] e eu ficava meio assim porque todo mundo perguntava: ‘Por que
tu toma remédio?’. Ai eu tinha que explicar tudo, e ai perguntavam: ‘O
que que é isso? O que é fibrose?’. Ai eu tinha que explicar, e ninguém
entendia o que era fibrose, entendeu?” A3 (18 anos)

Como mencionado pela participante, a fibrose cistica € uma doencga pouco
discutida, este fato dificulta a abordagem e o entendimento das outras criangas,
familiares e profissionais das escolas sobre como a doenga se apresenta e,

especialmente, a respeito do pensamento imaginario da sua “forma de transmissao”:
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“Se eu falo, eles dizem: ‘Que? Tu tem uma doenga?’ Olhando com
uma cara de coitada...da vontade de dar uns tapas!” A3 (18 anos)

“Porque todo mundo tem problema, e € normal ver pessoas com
problemas de saude, eu tenho um amigo que é diabético, entendeu,
s6 que fibrose cistica ndo é tdo conhecido assim.” A6 (15 anos)

“Porque é uma doenca que ndo é conhecida como a asma, bronquite,
essas coisas, sabe? Se tu falar que tem asma, ta, deu! Mas, se tu falar
gue tem fibrose cistica, ai tem que explicar o que €, e até eu nao sei
explicar direito, eu sei pra mim o que &, mas, se tu perguntasse para
mim o que é fibrose, eu ndo saberia te explicar direito.” A3 (18 anos)

A falta de informagdo é mencionada em outros estudos como fonte de
dificuldade de socializacdo das criangas e adolescentes com fibrose cistica e pode
aumentar a possibilidade de estigma. Por ser uma doenca pouco divulgada, ela
causa inseguranca na familia e a forma como os pais vao lidar com ela pode afetar a
maneira com que a crianga vai encarar as mudancas e limitacées ocasionadas pela
doenca e tratamento e a forma com que ela vai expressar suas frustacdes ou
adaptacdes (LUDWIG NETO 2009; PIZZIGNACCO; LIMA, 2006).

O conhecimento da familia sobre a doenca aumenta a aceitacdo da condicéo
cronica (FURTADO; LIMA, 2003). Sendo assim, a falta de conhecimento ou
conhecimento equivocado pode dificultar a socializacdo e criar obstaculos para a
adaptacao a doenca. Como pode ser observado na fala desta participante, ao referir
gue as pessoas a percebiam diferente porque achavam que poderiam adquirir a
doenca apenas pelo contato com pessoas que a possuem:

“Algumas pessoas acho que enxergam diferente, de repente, por
achar que é transmissivel, alguma coisa assim.” A14 (18 anos)

“Muitas vezes as pessoas perguntam: ‘Vai me passar?’ E eu digo:
N&o, ndo vou tossir e vai te passar a doenga, ndo é assim.” A3 (18
anos)

Utilizar acdes estratégicas de enfrentamento que resultem em adaptacdo da
forma de explicar a doenca € um modo de disseminar a informacdo de maneira
correta, mesmo que possa parecer menos técnica. Tal estratégia possibilita um
entendimento por parte dos pacientes e suas familias condizente com suas
realidades de comunicacao, além de minimizar as percepcdes das diferencas.

Ressalta-se aqui a importancia do lddico como acdo estratégica de
comunicacdo para o entendimento da doenca ao lidar com crianca, conforme
salientou a participante, quando referiu que precisava tomar medicacdes para “ficar

forte”:
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“Ah, e eu também tomo enzima na escola [...] Pra ndo ter dor de
barriga, e... praingerir a comida... pra ficar forte.” A4 (9 anos)

Ao tomar as medicacgdes para o tratamento da fibrose cistica, os participantes
mencionaram que eram questionados pelos colegas. Alguns relataram explicar a
doenca e outros optavam por esconder, chegando a nao fazer lanches no turno da
escola para ndo precisar utilizar as enzimas pancreéticas, ou se escondiam para
toma-las a fim de evitar explicar a sua doenca para outras criancgas:

1...] desde pequena, eu normalmente falo quando eu vou na casa de
alguém, vou ter que comer e ter que tomar enzima [...] e ai eu aprendi
que, se eu falar que eu tenho uma doenca, as pessoas me olham, com
uma cara tipo, Meu Deus! Ai eu tenho que falar que eu tenho um
problema no pancreas. Porque, se eu digo eu tenho uma doenca, as
pessoas ja me olham pensando que é contagiosa. Varias pessoas ja
me olharam estranho assim, quando eu falei que tenho uma doenca.
Ai ja digo que eu tenho um problema no pancreas, que eu tenho que
tomar uma enzima que eu ndo produzo, deu, acabou! E bem simples
assim, para as pessoas nao ficarem me enchendo o saco, ou ficarem
me olhando estranho, sabe.” A6 (15 anos)

“Ca entre nés, as vezes eu espero todo mundo sair da sala de aula,
ficar s6 eu e o professor, pra tomar a enzima. Porque eu sou
timida...Nao sei, € habito, é costume...[...] talvez pra depois nédo
ficarem perguntando o que eu t6 tomando.” A10 (12 anos)

“Eu tava tomando na frente, s6 que ninguém via, eu tomava quando
ninguém tava vendo [...] Pra ndo perguntar o porqué...é isso.” A16 (16
anos)

“Ah, eu ndo levo enzima pra escola. Porque eu nhdo como nada na
escola, so levo quando eu como.” A2 (9 anos)

Ressalta-se aqui a importancia de abordar com os pacientes diferentes
formas de explicar a doenca para os amigos e colegas para que eles possam
entender que ndo precisam esconder, e sim esclarecer as duvidas que surgem,
atentando para a capacidade de compreensdo de cada um, de uma maneira que 0s
amigos também compreendam a necessidade de realizacdo do tratamento para a
manutencdo do seu bem-estar.

Rocha, Moreira e Oliveira (2004) trazem em seu estudo que 0S amigos e
colegas normalmente descobrem a doenca em raz&o do tratamento. Isto pode ser
observado nas falas dos participantes desta pesquisa, que referiram que 0s amigos
ficavam sabendo da doenca quando viam a ingesta dos medicamentos:

“Quando eles vé que eu té tomando, eles dizem: ‘Por que tu tem que
tomar isso?’ Ai eu digo que, se eu ndo tomo, eu fico com dor de
barriga, doente [...] E as vezes, quando ndo entendem, eles ficam
perguntando toda hora.” A7 (8 anos)
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Na maioria, as criancas e os adolescentes que escondem a doenga nao
tomam as medicacbes na escola porque ndo querem ter que explicar ou tém
vergonha por serem vistos de forma diferente, com receio de ndo serem aceitos

pelos amigos e colegas:

“Eles ndo vao achar normal ter que ficar fazendo isso...nebulizacéo,
essas coisas.” A16 (16 anos)

“Nao. Porque eu néo falei [...] eles ndao vao entender. E, se eu falar o
nome eles vao pesquisar e vao ver muita coisa.” A16 (16 anos)

“Néo. Porque eu tenho vergonha.” A8 (7 anos)

Rocha, Moreira e Oliveira (2004) reforcam em seu estudo que a vergonha da
doenca e o desejo de escondé-la podem prejudicar o processo de socializacao de
criancas e adolescentes com fibrose cistica, afastando-os do convivio social.

Foi evidenciado nesta pesquisa que, ao revelar a doenca aos amigos e
colegas, as criancas e adolescentes passam a envolver os amigos no cuidado e,
desta forma, se sentem menos diferentes. Os amigos podem auxiliar a lembrar da
realizacdo do tratamento e facilitar a adesao a terapéutica:

“[...] meu melhor amigo, né, ele senta do meu lado, e ele fica dizendo:
‘Ja tomou as enzimas?’ Toda a hora. Ai eu digo que j& tomei, ndo
precisa me dizer, eu ja tomei.” A7 (8 anos)

“Sim, a prof. também sabe, 0s meus colegas sabem...Dali, as vezes eu
tenho que tomar as enzimas pra comer o lanche na escola, ai eu peco
pra minha amiga me esperar. E tranquilo, eu tomo minhas enzimas,
todo mundo sabe o que eu tenho, e ninguém debocha assim... essas
coisas.” A9 (9 anos)

‘Eles me ajudam as vezes também, as proprias colegas ajudam a
lembra que tem que tomar [as enzimas].” A11 (14 anos)

Assim como Oliveira e Gomes (2004), que afirmam em seu estudo que, ao
contar para 0os amigos sobre a doenga, compartilhando os sentimentos e cuidados,
as criancas e adolescentes sao estimulados por eles a realizar a terapéutica e iSso
tem efeito positivo na continuidade do tratamento, na adaptacdo a doenca e as
mudancas causadas por ela. Sendo assim, revelar a fibrose cistica para os amigos
pode resultar também na melhora da qualidade de vida e maior adesdo ao
tratamento.

Algumas criangas e adolescentes ndo se importam de contar para oS amigos
sobre a fibrose cistica porque entendem que eles ndo ddo énfase para as

diferencas, muitas vezes nem as percebem. Essa decisdo de compartilhar o
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diagnostico varia conforme a maturidade e também com a forma como os familiares
lidaram com a doenca desde a sua descoberta. Alguns contam sé para amigos que
consideram “de confianga” e que nao vao julga-los por isso:

“Nem todos. Tem uns [amigos/colegas] que ndo sabem. Até porque
néo tenho sintomas, ndo demonstro nada, entgo...” A3 (18 anos)

“Eles [amigos] ja sabem... a maioria, porque, quando eu sei que
aguela pessoa é de confianca, eu ja falo, e ja entendem.” A1 (14 anos)

“[...] eu me acostumei a tomar enzima, entdo eu s6 tomo e deu! A
maioria das pessoas nao presta atengdo. E ai, quando ndo prestam
atencdo, ndo perguntam, quando ndo perguntam, eu nao falo,
entendeu.” A6 (15 anos)

“A maioria das pessoas nem Vvé [...] eu contei pra uma das minhas
amigas de escola quando eu fui na casa dela e ela disse que nunca
me viu tomando. Eu tomo, sé que eu pego o remédio e boto na boca e
engulo, entendeu, e as pessoas me olham e pensam que eu to
tomando agua ou um remédio pra dor, ndo perguntam sabe. E se elas
ndo perguntam, ndo tem porque eu falar que to tomando remédio por
causa, disso e daquilo, entdo eu tomo e deu, acabou! Ai as pessoas
nem vé e, quando vé, pensam que é remédio pra dor, algo assim. Nao
tem porque eu sair falando pra todo mundo: Gente, eu tenho essa
doenca!” A6 (15 anos)

Reisinho e Gomes (2016) acrescentam em seu estudo que a confianca nos
amigos € um fator importante para enfrentamento da doenca cronica na infancia,
mas que as criancas e adolescentes soO relatam sobre a doenca para aqueles que
consideram amigos de confianca, evitando falar sobre o assunto se ndo houver
necessidade.

Para os participantes desta pesquisa, a forma como eram percebidos pelos
amigos ou colegas tem uma relacdo direta com a maneira com que explicam a eles
sobre sua doenca. A falas abaixo reforcam esta ideia:

1...] tem umas pessoas que olham estranho, tem outras que me olham
normal, entendeu. Porque varia de pessoa pra pessoa, tem uns que
sabem esconder a surpresa, porque a gente ndo tem nada fisico.
Entdo, quando eu falo que t6 tomando um remédio porque eu tenho
uma doenca as pessoas falam: ‘Qué? Como assim tu tem uma
doenca?’ Ai tem aquela surpresa [...] eu também, quando descobri que
meu amigo tinha diabetes, eu fiquei surpresa, porque ndo é uma coisa
aparente ai surpreende as pessoas. Por isso que eu t6 abordando de
outro jeito...Ai quando eu falo que tenho um problema no pancreas, as
pessoas ficam interessadas e ndo ficam me olhando com uma cara
estranha nem nada assim.” A6 (15 anos)

“As pessoas conhecem fibrose como uma doenca muito forte,
entendeu, eu ja vi véarias histérias que as pessoas morreram de
fibrose, entdo as pessoas veem mais isso, até eu me assusto [...] e eu,
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guando era pequena, eu ouvia alguma coisa que eu iria viver até mais
OU Menos cinquenta e poucos anos, me assustei, entende? [...] € isso
gque a pessoas acham, se eu falo alguma coisa, 0s que entendem
acham que eu néo tenho muito tempo de vida, ou que vou passar pra
eles; e 0s que ndo entendem eu tenho que explicar, e se vao
pesquisar, se assustam porque 0 que tem na Internet é s6 os piores
casos, né.” A3 (18 anos)

Cabe ressaltar a importancia de os pacientes conhecerem o seu problema de
salde para saberem responder aos questionamentos, tirar duvidas, melhorar o
entendimento das outras criancas e adolescentes sobre a fibrose cistica e ajudar
para que a doenca seja mais difundida, a fim de desmistificar o preconceito e
diminuir o estigma através da divulgacéo de informacéao.

Acredita-se ser imprescindivel atentar para a Internet, que é um recurso
disponivel e amplamente difundido para facilitar o acesso rapido a informacdes.
Porém, é necessario estar atento, ja que nem todas as informacdes sdo corretas e
tém embasamento cientifico, tornando-se um problema para os adolescentes que
frequentemente recorrem a este meio digital para tirar duavidas e adquirir
conhecimento sobre os problemas de saude, levando a um conhecimento
equivocado e podendo contribuir para o desenvolvimento de preconceitos e
estigmas (REISINHO; GOMES, 2016).

Chama-se a atencdo para o fato de que a doenca crbnica altera toda a
dindmica de vida planejada pela familia para estas criancas e adolescentes e o0s
sonhos e idealizacdes para o futuro. Ao perceber que a doenca esta atrelada as
limitacbes e as mudancas que sdo necessarias para manutencdo da qualidade de
vida, € importante atentar para os planos, dificuldades e sentimentos destes
pacientes a fim de estimular a idealizacdo de novas motivacdes. A rede social deve
ser 0 suporte para ajudar a reorganizar os sonhos e metas dessas criancas e
adolescentes para que a vida nao seja baseada apenas na doenca.

Somado ao discutido acima, a convivéncia social e o apoio da rede social sdo
elementos que auxiliam o processo de enfrentamento de uma doenca cronica, sendo
ferramentas essenciais para o plano de cuidados ao paciente com doenca cronica,
constituindo a base para um desenvolvimento psicossocial o0 mais préximo da
normalidade, dentro dos limites impostos pela fibrose cistica. A construgdo de
relacdes e o compartilhamento das experiéncias e sentimentos sdo um recurso que

pode facilitar a adaptacdo dessas criangcas e adolescentes e minimizar os efeitos
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negativos decorrentes da hospitalizacdo e do tratamento (ARAUJO et al., 2011;
GABATZ; RITTER, 2007; REISINHO; GOMES, 2016).

A familia é a base que fornecerd o apoio para o enfrentamento da condigcéo
cronica, é ela que dara a continuidade em casa de todo o cuidado realizado pela
equipe multidisciplinar no espaco hospitalar. Sendo assim, a familia precisa estar
incluida na realizacdo dos cuidados e receber orientacdes para auxiliar na promoc¢ao
da qualidade de vida destas criancas e adolescentes (FURTADO; LIMA, 2003). A
equipe pode ajudar a descobrir habilidades e recursos dentro da rede social que
auxiliem no enfrentamento, fornecam apoio e facilitem a adaptacdo dos pacientes e
suas familias (LUDWIG NETO, 2009).

Os amigos e a escola sdo considerados significativos no enfrentamento da
doenca pelos participantes desta pesquisa; trouxeram efeitos positivos de apoio,
contribuiram para melhor aceitagcdo da condicdo cronica e facilitaram a adeséo ao
tratamento, corroborando com o que foi apontado no estudo de Araujo et al. (2011).
A escola, apds a familia, € a principal fonte de estimulo para o desenvolvimento

social das criancas e adolescentes com doenca crénica (GABATZ; RITTER, 2007).

5.3 O real e o ideal na percepcao da crianca e adolescente sobre o cuidado

recebido na assisténcia

O trabalho realizado pela equipe multidisciplinar nos centros de referéncia tem
aumentado a sobrevida e qualidade de vida dos pacientes com fibrose cistica,
realizando diagndstico precoce, tratamento e acompanhamento terapéutico a fim de
proporcionar um cuidado integral e humanizado (ATHANAZIO et al., 2017). O
enfermeiro tem papel importante na assisténcia as criancas e adolescentes com
fibrose cistica, fornecendo informacfes, apoio, auxiliando na resolucdo das
dificuldades e planejando dentro da rede social dos pacientes, acfes de suporte que
auxiliem no enfrentamento da doenca, tais como a articulacdo com a escola e
servicos de saude (FURTADO; LIMA, 2003; LUDWIG NETO 2009).

A percepcao da crianca e adolescente sobre a forma com que recebe o
cuidado da equipe e suas contribuicdes sobre as maneiras de realizar esse cuidado
sdo importantes para a criagdo de vinculo e relagdo de confianca com os

profissionais, onde percebe que faz parte do planejamento do seu cuidado e que a
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sua opinido é relevante em todo esse processo, responsabilizando-a também pelo
seu bem-estar.

Durante a pesquisa, foi solicitado as criancas e adolescentes participantes
gue, como um exercicio de imaginacdo, invertessem 0s papéis com a equipe e se
tornassem os profissionais da saude. Desta forma, explicassem de que estratégias
utilizariam para que a assisténcia fosse mais eficaz aos pacientes com fibrose
cistica.

Dentre as sugestbes das criangcas destacam-se 0 investimento em novas
medicacdes e alternativas de tratamento, a utilizacdo do ludico e da brincadeira para
estimular o interesse e facilitar a compreensédo sobre a doenca e terapéutica e a
comunicacao eficaz, com o objetivo de esclarecer as duvidas e evitar a utilizacéo de
termos técnicos que possam dificultar a transmisséo de informacéao:

1...] tentaria fazer mais medicamentos [...] como o Ursacol, que diz
que nao é certo que ele faz alguma coisa, mas também que néo faz,
mas é a Unica alternativa que se tem. Se eu tivesse a capacidade
produziria 0 medicamento.” A1 (14 anos)

‘Eu tentaria fazer como se fosse tipo uma brincadeira [..] comer
alimentos bons, entendeu? [...] quando a gente é pequeno e hao quer
comer uma comida, 0s pais repartem o prato pra comer primeiro um
pedaco, depois o outro...Fazem tipo uma brincadeira pra comer tudo,
[...] eu tentaria influenciar na forma de comer [...] tipo um jogo, uma
brincadeira, uma dindmica, fazer uma brincadeira da crianca querer
comer, querer ver aquilo ndo como uma obrigacdo, e sim como uma
coisa divertida.” A3 (18 anos)

‘E acho que uma coisa que seria legal [...] pegar os medicamentos
gue a gente mais usa assim, e fazer umas musiquinhas, ficaria legal.
Porque pra crianga... ja fazem musiquinha da galinha pintadinha, a
crianga sabe, canta rapidinho, ai faz uma musica dizendo que o Creon
serve pra tal coisa [...] as criangas iam saber, é facil decorar.” A6 (15
anos)

Pizzignacco e Lima (2006) reforcam em seu estudo que as criancas e
adolescentes com fibrose cistica e suas familias depositam suas esperancas no
futuro e na criagcdo de novos medicamentos e tratamentos que possam proporcionar
uma qualidade de vida melhor e cada vez mais estimular a divulgacéo de informacéao
sobre a doenca.

Cabe ressaltar que a brincadeira e o ludico trazidos pelos participantes
também sdo apontados como alternativa em outros estudos para explicar aos
pacientes a necessidade de realizar o tratamento e para que aconteca a

aproximacdo da crianga com a sua nova realidade, buscando ampliar a sua
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participacdo no planejamento do cuidado e na manutengcdo da qualidade de vida
(MELLO; MOREIRA, 2010; NOBREGA, R. D et al., 2010).

As criancas e adolescentes desta pesquisa revelaram ainda a importancia
gue atribuem a comunicacgéo e ao esclarecimento das duvidas para auxiliar a familia
e 0s pacientes a entenderem que, mesmo com as limitagbes da doenca, se
realizados o tratamento e o acompanhamento recomendados, € possivel ter uma
vida 0 mais proximo do normal:

“Explicar o que é a doenca e pra que serve 0s remédios, € importante
pra gente entender e saber falar pros outros.” A4 (9 anos)

“Poder responder bem as perguntas dos pais, deixar bem esclarecido
0 que &, e dizer que com o tratamento todo mundo fica normal. Eu vou
ser uma pessoa normal, fazendo um tratamento. Pode fazer tudo,
pode comer o que quiser, ndo tem muitas restricdes [...] Porque as
vezes um nome estranho, tu vai pensar, o que que € isso? Tem que
deixar bem esclarecido. E uma doenca que tem que fazer tratamento e
que vive normal fazendo direito.” A11 (14 anos)

A comunicacado efetiva pode diminuir as dificuldades vivenciadas com a
doenca cronica ao expor para esses pacientes e a suas familias que mesmo que a
fibrose cistica cause restricdes, nao € fator determinante que os impedira de realizar
0s seus planos de vida, sO serd necessario reorganiza-los para que o tratamento
possa ser adaptado da melhor forma a vida destes pacientes (BEIER, 2011).

As criancas e adolescentes da pesquisa, em suas falas, ressaltaram também
gue a realizacdo do cuidado deve ocorrer da mesma forma que o recebem pela
equipe multidisciplinar do centro de referéncia no qual foi realizado o estudo. Este

fato evidencia a satisfacdo com a assisténcia recebida:

“Aqui as pessoas me tratam muito bem, entdo eu acho que podia ser
do mesmo jeito que me tratam aqui.” A1 (14 anos)

“Eu cuidaria como vocés, que vocés cuidam de mim como vocés
cuidam de quem tem fibrose cistica.” A9 (9 anos)

“Falar sobre a doenca, igual falam...mesmas coisas que fazem. E
importante o processo que eles fazem aqui. Esclarecer as coisas.” A16
(16 anos)

Cabe ressaltar que ao acompanhar as consultas de enfermagem realizadas
no centro de referéncia e, assim, vivenciar o trabalho realizado pela equipe
multidisciplinar € possivel perceber a importancia do manejo interdisciplinar no
crescimento e desenvolvimento das criangas e adolescentes que vivem com fibrose

cistica. O acompanhamento do tratamento, as orientacdes realizadas a familia e as
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diferentes estratégias utilizadas para facilitar o entendimento destes pacientes sao
acOes da equipe que repercutem no modo de adaptacéo a doenca.

Isso pdbde ser observado ao analisar as entrevistas e perceber que o0s
participantes tém dominio e conhecimento sobre sua condi¢cdo de saude, mesmo
gue dentro das limitagdes de sua etapa de desenvolvimento. Desta forma, o objetivo
da equipe multidisciplinar baseia-se em fornecer suporte para facilitar a aceitacéo da
doenca e minimizar as dificuldades.

Sendo assim, a escuta aos pacientes é importante para identificar se a forma
como estdo sendo realizados o tratamento e o cuidado tem sido resolutiva e eficaz,
a fim de identificar o que pode melhorar e qualificar a assisténcia a estas criangas e
adolescentes. Atrelado a escuta, a comunicacéo € a principal forma de estabelecer
uma relacado de confianga para cumprimento dos objetivos e combinacdes realizados
com a equipe multidisciplinar (LUDWIG NETO 2009; MELLO; MOREIRA, 2010;
OLIVEIRA; GOMES, 2004).

As contribuicbes sugeridas pelos participantes podem auxiliar os profissionais
das equipes multidisciplinares a entender como esses pacientes se percebem e
identificar as dificuldades que possam ser minimizadas por meio de estratégias de
articulacdo com as fontes de apoio social, considerando as singularidades, a fim de

prestar uma assisténcia cada vez mais qualificada a esta populacao.

6 CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo se propO6s a conhecer as percep¢cbes de criancas e
adolescentes sobre o viver com fibrose cistica no meio social em que estavam
inseridos, a fim de descrever suas percepcdes sobre a doenca e identificar as

dificuldades de socializag&o desses participantes.
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Para responder a questao norteadora os resultados foram classificados em
trés categorias: o significado da doenca cronica e suas implicacdes para criangas e
adolescentes que vivem com fibrose cistica; a convivéncia social de criancas e
adolescentes que vivem com fibrose cistica; e o real e o ideal na percepcao de
criancas e adolescentes sobre o cuidado recebido na assisténcia.

E necessario compreender que a doenca crénica se caracteriza por um
processo de longa duragdo e que, durante sua evolugéo, pode alternar momentos de
piora dos sintomas com estabilidade, predispondo os pacientes e suas familias a
alteragbes significativas no decorrer de toda sua vida. Entender o significado que
esse paciente atribui as mudancas € relevante, ja que isso depende da sua
compreensao da doenga, que determinara a forma como vai impactar a sua vida e o
modo como vai ocorrer a adaptacéo e o enfrentamento das dificuldades e alteracdes
decorrentes do diagnéstico.

A familia é a principal fonte de apoio e vai espelhar a forma como a crianca e
adolescente vai reagir ao lidar com a doenca cronica. A escola também possui um
papel importante e pode influenciar no modo como a criancga vai se adaptar ao novo
cotidiano.

Quando a escola auxilia e fornece suporte, entende 0os momentos de
afastamento causados pela necessidade de internacéo, possibilita a recuperacéao de
conteudo e facilita a informacdo sobre a doenca, favorece uma adaptacdo positiva
dessa crianca, que ndo vai se sentir tdo diferente das outras e vai poder levar uma
vida o mais proximo do normal. A ocorréncia de estigma e preconceito pode estar
presente quando o conhecimento € insuficiente e a escola ndo fornece um apoio
adequado a estes pacientes. A convivéncia social tem um papel ainda mais
importante no processo de crescimento e desenvolvimento das criancas e
adolescentes com fibrose cistica.

A articulagdo da equipe multidisciplinar que faz o acompanhamento do
tratamento dessas criancas e adolescentes com a escola, que é a principal fonte de
convivio social nesta fase da vida, se faz necesséria. Ela pode acarretar em bons
resultados, ja que a divulgagdo de informacdo sobre a doenca pode diminuir o
impacto e o estigma decorrente do desconhecimento da fibrose cistica e, assim,
promover melhor aceitacdo social e diminuicdo da ocorréncia de dificuldades.

A comunicacdo efetiva e clara é fundamental para diminuir as dificuldades
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gue podem surgir com a condi¢céo cronica. A forma como a crianga e o adolescente
entendem a doenca é o principal meio para alcancar melhor adaptacdo e aprender a
lidar positivamente com as diferencas, podendo assim viver o mais proximo da
normalidade dentro das suas limitagdes. Compreender a doencga vai fazer com que o
tratamento, que é importante para manter a qualidade de vida, seja realizado nao
porque € exigido, e sim porque o paciente entende a sua real necessidade.

As mudancas ocorridas na vida dessas criangas, adolescentes e familias com
a descoberta da fibrose cistica corroboram para o aparecimento de incomodos,
dificuldades, sentimentos e diferencas, sendo possivel identificar as formas de
adaptacao que esses participantes utilizam para enfrentamento dessas alteracdes.

O suporte social, em especial da familia, dos amigos e equipe multidisciplinar,
vai auxiliar a superar as limitagcdes impostas pela fibrose cistica. Portanto, é preciso
estar atento para o0s sentimentos e dificuldades que sao relatados pelos
participantes para ajudar a lidar com essas emocdes. O conhecimento é a base para
entender a doenca e iniciar o processo de aceitacdo, com isso, a equipe pode
fornecer informacdes, esclarecer duvidas e dar suporte, contribuindo assim para a
reestruturacao da rotina desses pacientes.

Ademais, neste estudo foi possivel também explorar a percepcdo dos
participantes sobre o cuidado que recebiam da equipe do centro de referéncia no
gual eram atendidos, a fim de fornecer informacdes. E, assim, proporcionar
sugestbes de formas diferentes de abordagem nas consultas que podem ajudar a
incluir o paciente no planejamento do seu cuidado e incentivar a sua propria
responsabilizacdo, que sdo importantes para a manutencdo e continuidade do seu
tratamento.

Ao escutar os pacientes, nos predispomos a elaborar com eles um plano de
cuidados, certificando-nos do real entendimento destes sobre as caracteristicas da
doenca e suas possibilidades de tratamento, acBes de enfretamento possiveis
guando houver presenca de dificuldades inerentes a doenca em si ou ao seu
desenvolvimento, como caracteristica da fase em se encontram.

A importancia do acompanhamento com a equipe multidisciplinar é destacada
neste estudo, ao se perceber o quanto a informacéo traz beneficios na forma como
ocorrera a adaptacdo e aceitacdo desta crianca e adolescente e no impacto que a

condicao cronica causara no seu cotidiano.
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Cabe ressaltar que a falta de conhecimento e entendimento sobre a doenca e
dificuldade de articulacdo entre a escola e a equipe podem ser os problemas mais
predominantes na aceitagcdo da doenca cronica, mesmo sendo fatores que podem
ser evitados, se identificados e corrigidos, facilitando assim 0 crescimento,
minimizando as dificuldades de desenvolvimento e aumentando a qualidade de vida
dessas criancas e adolescentes.

A partir disso, € incentivado repensar a forma de produzir o cuidado a estes
pacientes, refletir e reorganizar o modelo de atendimento, a fim de padronizar a
assisténcia para que todos sintam que as suas necessidades estdo sendo
atendidas, considerando as singularidades de cada paciente. Portanto, € preciso
participacdo integral da equipe na forma de idealizar um cuidado centrado no
paciente, na humanizacdo e na melhora da sua qualidade de vida.

E preciso pensar para além da assisténcia biolégica, do paciente e do
ambiente hospitalar. E necessério atentar para a estrutura social deste paciente e
familia e planejar o cuidado dentro da sua realidade, fundamentando-se na
educacdo em saude e nas orientacdes para promocao e divulgacédo de informacgdes
gue se enquadrem na capacidade de compressao e particularidades de cada um.

N&do podemos esquecer que, ao trabalhar com criancas e adolescentes,
precisamos trazer o contexto de cuidado para dentro da sua realidade, de forma que
eles compreendam conforme o0 seu estagio de desenvolvimento, propondo
atividades que sejam criativas e interessantes para estimular a participacao e
adesdo a terapéutica. Investir em novos métodos de comunicacdo é fundamental
para promover o conhecimento da doenca, estimular a participacdo das criancas e
adolescentes dos seus cuidados e, assim, alcancar uma melhor aceitacdo e
convivéncia social.

E necessario fortalecer e incentivar o vinculo entre a escola, familia e equipe
multidisciplinar, buscando reforcar a troca de informacbes e uma relacdo de
confianca que favoreca a adaptacdo desses participantes em relagcdo a doenca
cronica. Assim, o enfermeiro pode ser o mediador que auxilia na criacdo de um elo
entre as redes de apoio social para essas criancas e adolescentes. E essencial
estimular a autonomia dos pacientes que vivem com fibrose cistica e buscar o
compartilhamento de responsabilidade para com o seu tratamento para o alcance de

independéncia, o maximo possivel.
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Ressalta-se a importancia dos centros de referéncia de atendimento para
pacientes com fibrose cistica, que possuem uma equipe multiprofissional e
interdisciplinar estruturada, para os achados da pesquisa, que em muito valorizam
os cuidados e planos de tratamento dirigidos aos participantes. Entretanto, salienta-
se, como limitacdo desta pesquisa, o préprio campo de escolha, visto que, se tivesse
sido realizada em outros locais de atendimento a esses pacientes, com realidades
distintas, talvez novas informacdes apareceriam, possibilitando descobrir
dificuldades diferentes das encontradas nesta pesquisa.

Sugere-se realizar outros estudos que proponham um aprofundamento as
guestdes levantadas nesta pesquisa e visem obter novas estratégias que possam
ser utilizadas pela equipe para melhorar a comunicacéo, a fim de buscar o cuidado
compartilhado entre os elementos da rede social de apoio. Investir na busca por
experiéncias que visem minimizar as lacunas existentes entre o cuidado hospitalar
realizado pela equipe multidisciplinar e o suporte social das escolas e da atencéo
basica, buscando promover a continuidade do cuidado e auxiliar na adaptacdo

dessas criancas e adolescentes que vivem com fibrose cistica.
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APENDICE A — INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS |

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL (UFRGS)
ESCOLA DE ENFERMAGEM

Projeto de Pesquisa: Percepc¢des de criancas e adolescentes portadores de fibrose

cistica sobre sua doenca e convivéncia social.

Dados serdo retirados dos prontuarios das criancas e adolescentes com
Fibrose Cistica em atendimento no Ambulatorio do Hospital de Clinicas de Porto

Alegre que participarem do estudo:

DADOS DE IDENTIFICACAO

. CODIGO DE IDENTIFICACAO:
NOME:
SEXO:
DATA DE NASCIMENTO:
GRAU DE ESCOLARIDADE:
PROCEDENCIA:

IDADE DE DIAGNOSTICO:
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APENDICE B — INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS II

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL (UFRGS)
ESCOLA DE ENFERMAGEM

Projeto de Pesquisa: Percepc¢des de criancas e adolescentes portadores de fibrose

cistica sobre sua doenca e convivéncia social.
ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

1) O que é Fibrose Cistica para vocé?

2) Para vocé qual a diferenca de quem tem Fibrose Cistica e de quem
nao tem?

3) O que mais te incomoda na Fibrose Cistica?

4) Os seus amigos sabem que vocé tem Fibrose Cistica?

5) O que vocé responde quando os seus amigos te perguntam o que é
Fibrose Cistica?

6) Como vocé acha que os outros te enxergam/percebem por ter Fibrose
Cistica?

7) A forma como os outros te enxergam/percebem te incomoda?

8) Que tipo de sentimento é gerado em vocé por ter Fibrose Cistica?

9) Como é tomar enzima na frente de amigos? Como vocé se sente?

10) Se vocé fosse profissional de saude e cuidasse de pacientes com

Fibrose Cistica de que forma vocé cuidaria?
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APENDICE C — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO- RESPONSAVEL

N° CAAE: 63541417.8.3001.5327

Titulo do Projeto: Percepcdes de criancas e adolescentes portadores de fibrose

cistica sobre sua doenca e convivéncia social

A crianca ou adolescente pela qual vocé é responsavel estd sendo convidada
a participar de uma pesquisa cujo objetivo & conhecer e descrever as percepcdes de
criancas e adolescentes sobre como € viver com fibrose cistica no meio social no
gual estdo inseridas. Esta pesquisa esta sendo realizada pela Escola de
Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS) em parceria
com o Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA).

Se vocé concordar com a participagcdo na pesquisa serdo feitas algumas
perguntas abertas sobre o que é Fibrose Cistica para essa crianca e como ela se
percebe ao viver com uma doenca crbnica. As entrevistas serdo gravadas para
posterior transcricdo e analise dos dados obtidos, apés sua transcricdo, as
gravacoes serao excluidas.

Existem riscos minimos na participacdo na pesquisa como a possibilidade da
crianca ou adolescente relembrar sentimentos que o deixem angustiado ou ficar
nervoso e nao querer responder as perguntas, caso iSso aconteca, sera respeitado o
momento e a vontade da crianca ou adolescente. Podem existir também
desconfortos decorrentes da participacdo na pesquisa como 0 tempo necessario
para o desenvolvimento da entrevista.

A participacdo na pesquisa nado trara beneficios diretos aos participantes,
porém, contribuira para o conhecimento e podera auxiliar no planejamento de acfes
da equipe multidisciplinar para facilitar o processo de enfrentamento social de
criancas e adolescentes com diagndstico de Fibrose Cistica.

A participacdo na pesquisa € totalmente voluntaria, ou seja, ndo é obrigatoria.
Caso vocé decida ndo autorizar a participacdo, ou ainda, retirar a autorizagdo apos a
assinatura desse Termo, ndo havera nenhum prejuizo ao atendimento que o

participante da pesquisa recebe ou possa vir a receber na instituicao.
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N&o esta previsto nenhum tipo de pagamento pela participacdo na pesquisa e
ndo havera nenhum custo com respeito aos procedimentos envolvidos.

Caso ocorra alguma intercorréncia ou dano, resultante da pesquisa, 0
participante receberéa todo o atendimento necessario, sem nenhum custo pessoal.

Os dados coletados durante a pesquisa serdo sempre tratados
confidencialmente. Os resultados serdo apresentados de forma conjunta, sem a
identificacdo dos participantes, ou seja, 0s nomes nao aparecerdo na publicacdo dos
resultados.

Caso vocé tenha duvidas, podera entrar em contato com o pesquisador
responsavel Silvana Maria Zarth, pelo telefone (051) 9694-3626, com o pesquisador
Georgia Janisch Alvares, pelo telefone (051) 8476-8555 ou com o Comité de Etica
em Pesquisa da Universidade Federal do Rio Grande do Sul, pelo telefone (51)
33083738, na Av. Paulo Gama, 110 - Sala 317 do Prédio Anexo 1 da Reitoria -
Campus Centro, ou com o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas de
Porto Alegre (HCPA), pelo telefone (51) 33597640, ou no 2° andar do HCPA, sala
2227.

Esse Termo é assinado em duas vias, sendo uma para o participante e seu

responsavel e outra para os pesquisadores.

Nome do Participante Assinatura do participante
Nome do responséavel (se aplicavel) Assinatura do responsavel
Nome do Pesquisador Assinatura do pesquisador

Porto Alegre, de de
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APENDICE D — TERMO DE ASSENTIMENTO

N° CAAE: 63541417.8.3001.5327

Titulo do Projeto: Percepcdes de criancas e adolescentes portadores de fibrose

cistica sobre sua doenca e convivéncia social

Vocé estd sendo convidado para participar da pesquisa: Percepcdes de
criancas e adolescentes sobre o viver com fibrose cistica: aspectos da convivéncia
social. Seus pais permitiram que vocé participasse. NOs queremos saber como vocé
se enxerga ao viver com uma doencga cronica. Vocé ndo precisa participar da
pesquisa se ndo quiser, € um direito seu ndo tera nenhum problema se desistir.

A entrevista ocorrera durante as consultas de enfermagem de rotina no
ambulatorio do Hospital de Clinicas de Porto Alegre. Para isso, sera usado um
instrumento de coleta de dados, eu vou te fazer algumas perguntas abertas para
saber como vocé se percebe ao viver com Fibrose Cistica. O uso do material para
coleta de dados é considerado seguro, existem riscos pequenos pela participacdo na
pesquisa, como caso vocé fiqgue angustiado ao relembrar sentimentos ou nervoso e
nao queira responder as perguntas, mas caso iSSO aconteca, sera respeitado o seu
momento e a sua vontade. Podem existir também desconfortos como o tempo
necessario para desenvolvimento da entrevista. As entrevistas serdo gravadas e as
gravacoes serdo excluidas depois de sua transcricao.

Caso aconteca algo errado, vocé pode nos procurar pelos telefones
(051) 9694-3626 da pesquisadora Silvana Maria Zarth e (051) 8476-8555 da
pesquisadora Georgia Janisch Alvares, ou pode entrar em contato com o Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Rio Grande do Sul, pelo telefone (51)
33083738, ou ainda com o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas de
Porto Alegre (HCPA), pelo telefone (51) 33597640.

A participacdo na pesquisa podera contribuir para o conhecimento e auxiliar
no planejamento de agOes da equipe multidisciplinar para facilitar o processo de
enfrentamento social de criangcas e adolescentes com diagnéstico de Fibrose
Cistica.

Ninguém sabera que vocé esta participando da pesquisa, ndo falaremos a outras

pessoas, nem daremos a estranhos as informacdes que vocé nos der. Os resultados
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da pesquisa véao ser publicados, mas sem identificar as criangas que participaram da
pesquisa. Quando terminarmos a pesquisa serd construido um relatério final para
descrever as percepcdes das criancas e adolescentes sobre o viver com fibrose
cistica.

Se vocé tiver alguma duvida, vocé pode me perguntar ou a pesquisadora
Silvana Maria Zarth. Eu escrevi os telefones na parte de cima desse texto.

Eu aceito participar da pesquisa:

Percepcdes de criancas e adolescentes sobre o viver com fibrose cistica: aspectos
da convivéncia social, que tem o objetivo de conhecer como as criangcas e
adolescentes se enxergam ao viver com uma doenca crénica no meio social no qual
estdo inseridos. Entendi que posso dizer “sim” e participar, mas que, a qualquer
momento, posso dizer “ndo” e desistir que ninguém vai ficar furioso. Os
pesquisadores tiraram minhas dldvidas e conversaram com 0S meus responsaveis.
Recebi uma copia deste termo de assentimento e li e concordo em participar da

pesquisa.

Porto Alegre, de de

Assinatura do menor Assinatura da Pesquisadora
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ANEXO A — TERMO DE COMPROMISSO PARA UTILIZACAO DE
DADOS DO PRONTUARIO

Termo de Utilizacdo de Dados de Prontuério, conforme RN 01/97 do HOSPITAL DE
CLINICAS DE PORTO ALEGRE com assinatura dos pesquisadores.

TERMC DE COMPROMISSO PARA UTILIZAGAO DE DADOS DO
PRONTUARIO

Titulo do Projeto: PERCEPGOES DE CRIANCAS E ADOLESCENTES SOBRE
O VIVER COM FIBROSE CISTICA: ASPECTOS DA CONVIVENCA, SOCLAL

Os participanies do presente projeto se comprometem a preserar a
privacidade dos pacenies cujos dados serBo coletados em pronbedrios & bases
de dados do Hospial de Climcas de Poro Alegre (HCPA), Concordarm,
igualments, que as informagdes serdo ullizadas dnica e exclusivamenta para
execucio do presente projeto. As informagdes somente poderao sar divulgadas
de forma andnima.

N L Tl T O e e S r_-.i" e e T '-ﬂ -m'.':l'*:. Y T )
Nome do Pesquisador Princgal #Asginaiura do pesgquisador Principal
CEOtg A JAICCH AL Qe } 'L}.-r.LJ-'-?..ﬂ_ L & B i LA

Mames do Pesguisador Assinabuers do pesgquisedorn

Poro Alegre, 0f  de  raedl de _Joit




ANEXO B — TERMO DE ANUENCIA

Termo de Anuéncia com autorizacdo do servico para realizacdo da pesquisa.

TERMO DE ANUENCIA

Declaramos para devidos fins, que aceitamos o (a) pesquisador (a) Gieorgia
Janisch Alvares a desenvolver 0 seu projeto de pcsqui:sa PERCEPCOES DE
CRIANCAS E s\D()l.F.S('I_:N'I'IiS SOBRE O VIVER (’()}I FIBROSE CISTICA:
ASPECTOS DA CONVIVENCIA SOCIAL. que esta sob 4 coordenagdo do Prof
Silvana Maria Zarth cujo objetivo ¢ conhecer as percepedes dé criangas ¢ adolescentes
sobre como ¢ viver com fibrose cistica no meio social em !quu estdo inseridos, no
Servico de Enfermagem Ambulatorial (SEAMB) da instituigdo, apos ¢ mediante
aprovagio no Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal do Rio
Geande do Sul e do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (I|(’l’;;‘\ )

A aceitagio estd condicionada so cumprimento do (a) pesquisador (a) aos
requisilos da Resoluglo N° 446/12 ¢ suas complementares. comprometendo-se a utilizar
0s dados ¢ materiais coletados. exclustvamente para os fins da pesquisa,

Porto Alegre, 0F de maRCO | de017.

\\summm ¢ ummhn do responsivel do Serviga de E nﬁunm-vcm Ambulatorial
(SEAMB)
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PESQUISA DA ESCOLA DE ENFERMAGEM DA UFRGS (COMPESQ)

Dados Gerais:

Projeto N°: 32180 Titulo: PERCEPCOES DE CRIANCAS E ADOLESCENTES SOBRE O VIVER

COM FIBROSE CISTICA: ENFOQUE SOCIAL

Area de conhecimento: Enfermagem Pedidtrica Inicio: 06/03/2017  Previsdo de conclusao: 26/01/2018
Situacdo: Projeto em Andamento
Origem: Escola de Enfermagem Projeto Isolado com linha tematica: Enfermagem Pedidtrica
Local de Realizacdo: nao informado
Nao apresenta relacao com Patriménio Genético ou Conhecimento Tradicional Associado.
Objetivo:

- Geral

Conhecer as percepgdes de criancas e adolescentes sobre como € viver com fibrose cistica no meio social

em que estdo inseridoes.

- Especificos y

Palavras Chave:
CRIANCA; ADOLESCENTE: SOCIALIZACAD
EMFERMAGEM PEDIATRICA; FIBROSE CISTICA;
Equipe UFRGS:
Nome: SILVANA MARIA ZARTH -
Coordenador - Inicio: 06/03/2017 Previsdo de término: 26/01/2018
Nome: GEORGIA JANISCH ALVARES L
Técnico: Entrevistador - Infcio: 06/03/2017 Previsdo de término: 26/01/2018

Avaliacdes:

Comissao de Pesquisa de Enfermagem - Aprovado em 21/12/2016 Cligue agui para visualizar o parecer

Anexos:
Projeto Completo Data de Envio: 04/11/2018
Termo de Consentimento Livre ¢ Esclarecido Data de Envio: 04/11/2016
Instrumento de Coleta de Dados Data de Envio: 04/11/2016
Relatorio de Andamento Data de Envio: 12/11/2017

Periodo: 06/03/2017 a 12/11/2017
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ANEXO D — PARECER DE APROVACAO NO COMITE DE ETICA EM
PESQUISA DA UFRGS

UFRGS - PRO-REITORIA DE
H(';;’ PESQUISA DA UNIVERSIDADE gwm
CEP FEDERAL DO RIO GRANDE DO

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: PERCEP@@ES DE CRIANCAS E ADOLESCENTES SOBRE O VIVER COM FIBROSE
CISTICA: ASPECTOS DA CONVIVENCIA SOCIAL

Pesquisador: Silvana Maria Zarth

Area Temitica:

Versdo: 4

CAAE: 63541417.8.0000.5347

Instituicio Proponente: Escola de Enfermagem
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.057 457

Apresentagao do Projeto:
Trata-se de retorno da 3% diligéncia do projeto de conclusdo do Curso de Graduacio em Enfermagem da
estudante GEORGIAJANISCH ALVARES da Escola de Enfermagem UFRGS. O projeto aborda o tema da

Fibrose Cistica e o impacto na vida de criancas/adolescentes ao lidar com uma doenca crénica.

Obijetivo da Pesquisa:

Objetive Primario:

Conhecer as percepcdes de criangas e adolescentes sobre como é viver com fibrose cistica no meio social
em gue estdo inseridos.

Objetivo Secundarios:
Descrever as percepgies de criangas e adolescentes sobre a doenca;
Identificar as dificuldades de socializacdo "destes pacientes

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:
Adequados



Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

As pendéncias foram atendidas:
Atualizar o cronograma no Formulario da Plataforma Brasil.
Inserir nos Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e no Termo
Assentimento Livre e Esclarecido as informacées referentes ao Comité
de Etica em Pesquisa da UFRGS

Consideragdes sobre os Termos de apresentagio obrigatdria:
Adequados

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Projeto em condicbes de aprovacio.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

APROVADO.

Situagéao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
N&o

PORTO ALEGRE, 11 de Maio de 2017

Assinado por:

MARIA DA GRACA CORSO DA MOTTA
(Coordenador)
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ANEXO E — PARECER DE APROVACAO NO COMITE DE ETICA EM
PESQUISA DO HCPA

UFRGS - HOSPITAL DE
CLINICAS DE PORTO ALEGRE me
DA UNIVERSIDADE FEDERAL

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituigdo Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: PERCEPQ@ES DE CRIANCAS E ADOLESCENTES SOBRE O VIVER COM FIBROSE
CISTICA: ASPECTOS DA CONVIVENCIA SOCIAL
Pesquisador: Silvana Maria Zarth
Area Tematica:
Versao: 1
CAAE: 63541417.8.3001.5327

Instituicdo Proponente: Escola de Enfermagem
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 2.086.294
Apresentagio do Projeto:
Trata-se de um estudo descritivo, de carater qualitativo, visando conhecer as percepctes de criancas e

adolescentes sobre como é viver com fibrose cistica no meio social em que estdo inseridos.

Objetivo da Pesquisa:
Conhecer as percepcdes de criancas e adolescentes sobre como & viver com fibrose cistica no meio social

em que estio inseridos.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:
Os participantes serdo expostos a riscos minimos como a possibilidade da crianca efou adolescente ficar

nervoso (a) e ndo querer responder as perguntas, caso isso aconteca, serd respeitado o momento e a
vontade do participante. Podem existir também desconfortos decorrentes da participacdo na pesquisa como
o tempo necessario para o desenvolvimento da entrevista.

Beneficios:

A participaciio na pesquisa ndo trard beneficios diretos aos participantes, porém, contribuird para o

conhecimento e podera auxiliar no planejamento de aces da equipe multidisciplinar para
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facilitar o processo de enfrentamento social de criangas e adolescentes com diagndstico de Fibrose Cistica.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Projeto relevante, que visa conhecer como a crianca ou adolescente se percebe ao viver com uma doenca
cronica (fibrose cistica) em seu meio social. Os resultados deste estudo poderdo facilitar o entendimento da
equipe multidisciplinar que acompanha estas criancas e adolescentes sobre a complexidade do processo de
salde e doenca para estes pacientes e auxiliar no planejamento de novas formas de apoio para facilitar o
processo de enfrentamento da Fibrose Cistica no aspecto da convivéncia social a fim de atender as
necessidades singulares de cada paciente.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Apresenta Termo de Compromisso para Uso de Dados, TCLE e Termo de Assentimento.

Recomendagdes:

Incluir no TCLE e TALE que as fitas serdo desgravadas apds a transcricio.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:

O projeto ndo apresenta pendéncias e esta em condigbes de aprovacio.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Lembramos que a presente aprovacéo (versdo projeto, TCLE e TALE de 28/04/2017 e demais documentos

que atendem as solicitactes do CEP) refere-se apenas aos aspectos éficos e metodologicos do projeto.

Para que possa ser realizado o mesmo deve estar cadastrado no sistema WebGPPG em razdo das
questdes logisticas e financeiras.

O projeto somente podera ser iniciado ap6s aprovacdo final da Comissao Cientifica, através do Sistema
WebGPPG.

Qualguer alteracio nestes documentos devera ser encaminhada para avaliagdo do CEP. Informames que
obrigatoriamente a versdo do TCLE a ser utilizada devera corresponder na integra a versdo vigente
aprovada, de acordo com as recomendacbes deste parecer.

A comunicac8o de eventos adversos classificados como sérios e inesperados, ocorridos com pacientes
incluidos no centro HCPA, assim como os desvios de protocolo quando envolver diretamente estes
pacientes, devera ser realizada através do Sistema GEO (Gestdo Estratégica Operacional) disponivel na
intranet do HCPA.

Situagao do Parecer:
Aprovado

Mecessita Apreciacdo da CONEP:
MNao

PORTO ALEGRE, 28 de Maio de 2017

Assinado por:

Marcia Mocellin Raymundo
(Coordenador)



