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1 INTRODUÇÃO  

 

1.1 APRESENTAÇÃO DO TEMA  

 

 

 A fibrose cística (FC) ou Mucoviscidose, como também é conhecida, é uma 

doença autossômica recessiva que se caracteriza principalmente por infecções das vias 

respiratórias inferiores, resultando na progressiva destruição dos tecidos pulmonares, 

podendo ocasionar a morte precoce do paciente (CABELLO, 2011). A doença atinge 

diversos sistemas, especialmente gastrointestinal, respiratório e reprodutor, além das 

células secretoras  (ALVES; BUENO, 2018).   

A FC é uma doença de caráter multissistêmico, ou seja, exige cuidado complexo 

e contínuo para a promoção da qualidade de vida do paciente. A dedicação ao 

tratamento em tempo integral, associados à população pediátrica ou infanto-juvenil, 

convoca a uma aproximação dos cuidadores acerca do diagnóstico e terapêutica do 

paciente, possibilitando deste modo, a assistência adequada a cada caso (FURTADO; 

LIMA, 2003).  

O recebimento do diagnóstico de FC logo após o nascimento do bebê, que se 

inicia através da triagem neonatal, poderá afetar diretamente o sistema familiar. Estudos 

(ALVES; BUENO; 2018; AFONSO; MITRE; 2013; ABRANTES et al. 2015) apontam 

que a responsabilidade do cuidado direto pelo paciente recai geralmente sobre um único 

familiar, que chamaremos no presente estudo como cuidador principal ou cuidador 

primário.   

A trajetória caracterizada pelo recebimento do diagnóstico e progressão da 

doença faz com que os pais recebam diversas notícias, que afetam negativamente a 

visão de futuro e planos para a vida da criança. O modo como as informações são 

transmitidas pela equipe e como as famílias as percebem, poderão repercutir 

diretamente na experiência com a doença orgânica crônica e no cotidiano familiar 

(AFONSO; MITRE, 2013).  

Atualmente existe uma forte tendência dos profissionais de saúde em se 

preocupar com os efeitos que a comunicação da má notícia provoca em seus pacientes e 

familiares (MONTEIRO; QUINTANA, 2016; IGLESIAS, OLIVEIRA, 2018; 

PAZINATTO, 2019; ILOH et al. 2019). A má notícia pode ser caracterizada por 
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diagnósticos médicos complexos, doenças crônicas importantes, condições 

incapacitantes ou que exijam cuidados e/ou o uso regular de medicações. É válido 

lembrar, que a comunicação de má notícia deve ser realizada pela equipe médica, de 

forma humanizada, respeitando o sofrimento e a angústia que emanam do paciente e 

familiares no momento da revelação (BARROSO; PIRES, 2016, p. 62).  

Alguns estudos (NARCHI; ROSA; CAMPOS, 2017; LONGUINHO; 

BARBOSA, 2015; OLIVEIRA-CARDOSO, et al. 2018) apontam que diante da 

comunicação de diagnósticos complexos, o primeiro obstáculo a ser enfrentado pela 

família será as atribuições advindas da condição da pessoa enferma, convocando o 

núcleo familiar a reformular funções e papéis. Poderão emergir sentimentos de raiva, 

choque, medo, negação, culpa, tristeza e até mesmo a projeção de conteúdos hostis na 

equipe que anunciou o diagnóstico (TRAIBER; LAGO, 2012). Os profissionais de 

saúde também podem experienciar angústia e apresentar dificuldades em lidar com os 

diversos sentimentos e reações que podem ser produzidos a partir da comunicação da 

má notícia (MEERT et al. 2008).  

A família encontra-se numa situação nova e de crise, como se houvesse ocorrido 

uma interrupção nos planos e sonhos depositados no bebê que está por vir. Um ser 

“diferente”, necessitando de diversos cuidados, modifica o sistema familiar. Os pais ou 

cuidadores primários podem sentir-se culpados por gerarem um filho adoecido 

cronicamente. O recebimento do diagnóstico da criança também é marcado por intensa 

busca de informações sobre a doença e perspectiva de vida futura (BEAUMORD, 2016, 

p. 201-207).  

O papel da comunicação entre médico–paciente-família é de extrema relevância, 

visto o impacto emocional presente na anunciação de diagnósticos complexos. O modo 

como a informação for traduzida à família poderá também interferir com o curso da 

doença, facilitando ou dificultando a adesão ao tratamento (GONÇALVES et al. 2015).  

Deste modo, tornou-se relevante para qualificar o atendimento em saúde e as 

relações interpessoais entre equipe-familiares-paciente, compreender a impressão das 

figuras parentais acerca do recebimento do diagnóstico de fibrose cística de seus filhos 

com faixa etária entre 0 a 2 anos.  

Neste estudo foi considerada a figura do cuidador, pessoas que exerçam funções 

estruturantes na vida da criança, com destaque para as funções materna e paterna, que 

podem ser executadas tanto por pais biológicos, ou qualquer outro cuidador primário 

que seja responsável direto pelo cuidado da criança.  
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1.2 JUSTIFICATIVA  

 

O recebimento do diagnóstico de fibrose cística pelas figuras parentais logo nos 

primeiros 24 meses de vida do bebê poderá caracterizar um episódio de crise no sistema 

familiar. O modo como o diagnóstico é informado à família tem caráter relevante para o 

bem-estar e para o relacionamento adequado entre paciente-família-equipe 

(HARRISON; WALLING, 2010).   

A humanização no cuidado em saúde engloba fatores estratégicos, tais como a 

formação do profissional de saúde, as relações interpessoais nos espaços de promoção e 

prevenção de saúde, a comunicação e o direito à informação adequada ao paciente. 

Alguns estudos (AFONSO; MITRE, 2013; FORTES, 2004; FREIBERGER; 

CARVALHO; BONAMIGO, 2019) revelam que o diálogo entre profissionais-

familiares-pacientes muitas vezes é gerador de conflitos, devido à forma inapropriada 

que as notícias acerca do estado de saúde do paciente pediátrico são traduzidas aos 

familiares. 

O diagnóstico médico é produtor de intensa angústia sobre o caminho que 

seguirá a vida da criança. Deste modo, evidencia-se que a forma como a má notícia for 

informada a família, terá desfechos positivos ou negativos diante do enlace entre a 

adesão ao tratamento e também no investimento emocional dos cuidadores na 

estruturação psíquica da criança. Além disso, propõe-se que a forma como a notícia 

diagnóstica for comunicada aos familiares, poderá ter caráter preventivo, através de um 

ambiente facilitador à vida, com ênfase central no cuidado com o cuidador (PENELLO, 

2013, p. 23). Sendo assim, o presente trabalho justifica-se pela necessidade de 

compreender a impressão das figuras parentais acerca do processo de recebimento do 

diagnóstico de fibrose cística de seus filhos com faixa etária entre 0 a 2 anos, na 

tentativa de fornecer subsídios às equipes assistenciais para aprimorar o cuidado.  
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1.3 QUESTÃO DE PESQUISA 

 

 

Quais as impressões das figuras parentais acerca do recebimento do diagnóstico 

de Fibrose Cística de seus filhos com faixa etária entre 0 a 2 anos? 
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2 REFERENCIAL TEÓRICO  

 

        2.1 FIBROSE CÍSTICA 

 

 

A Fibrose Cística (FC), também conhecida como mucoviscidose é uma doença 

crônica, de origem genética que pode ser causada por um gene defeituoso herdado de 

cada um dos pais (HOFFMANN; PROCIANOY, 2011). O gene regulador 

transmembrana da fibrose cística (Cystic Fibrosis Transmembrane Conductance 

Regulator - CFTR) causa mutações nas células das glândulas exócrinas dos sistemas 

digestivo, respiratório, reprodutivo e das glândulas sudoríparas (ABARNO;  

LAURENT; RIBEIRO; SILVA, 2011).  

Dentre os sintomas da FC que são bastante comuns na infância destacam-se a 

tosse crônica, ausculta com sibilância, pneumonias frequentes, excesso de suor com 

significativa elevação nos níveis de sódio, desidratação sem causa aparente, obstrução 

intestinal observado principalmente nos primeiros dias de vida, dificuldade de ganho de 

peso e altura, fezes volumosas excessivamente fétidas acompanhadas de episódios 

frequentes de dor abdominal, doença no fígado, além de extremidades dos dedos 

dilatados e pólipos nasais (CASTELLANOS; BARROS; COELHO, 2018).  

Tosse crônica, esteatorréia e suor salgado são manifestações da FC, entretanto, a 

gravidade da sintomatologia é bastante variável entre os pacientes, sendo a maioria 

sintomática nos primeiros anos de vida.  O diagnóstico de FC é feito através de achados 

clínicos, como doença sinusal ou pulmonar crônica, histórico familiar de FC e é 

confirmado através do teste do suor (TS), ou pelo estudo genético de mutações no gene 

CFTR (BRASIL, 2017) e também a partir do teste positivo na triagem neonatal que é 

feito através do teste do pezinho (ERRANTE; CINTRA, 2017).  

Nas últimas décadas, diversos estudos (REYS; MULLER, 2019; COSTA et al. 

2018; LUMERTZ et al. 2018; TONELLO et al. 2017) revelam avanços no diagnóstico e 

tratamento da fibrose cística transformando o cenário dessa doença, sendo possível 

observar um aumento significativo na sobrevida desses pacientes. Antigamente a FC era 

confinada à faixa etária pediátrica, entretanto, tem-se observado expressivo aumento de 

indivíduos adultos com o mesmo diagnóstico. Atualmente, o Brasil dispõe de uma vasta 

cobertura para a triagem neonatal, além de centros de referência que atuam no 

tratamento da FC (ATHANAZIO et al. 2017).  
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O tratamento das manifestações clínicas em pacientes com diagnóstico 

confirmado de FC deve incluir um programa de fisioterapia respiratória, suporte 

nutricional, tratamento precoce de infecções de vias respiratórias, broncodilatadores, 

antibióticos, terapia inalatória, exercícios e atividade física (ATHANAZIO et al. 2017). 

Alguns estudos vêm apontando a importância do trabalho multiprofissional no 

tratamento da FC (GUTIÉRREZ, 2016; ADDE, 2014; TORRES et al. 2010). Segundo 

Catellani et al. (2018), diante do diagnóstico de fibrose cística os pais podem 

experimentar sentimentos de descrença e dissociação do quadro clínico do paciente, 

exigindo dessa forma que as equipes multiprofissionais em saúde atuem de forma 

preventiva e continente, através do aconselhamento e apoio emocional.  

 

 

 

 

 

2.2 IMPRESSÕES DAS FIGURAS PARENTAIS ACERCA DO DIAGNÓSTICO 

INFANTIL DE FIBROSE CÍSTICA  

 

 

 

O diagnóstico infantil de FC pode ser emocionalmente e fisicamente desafiador 

para a criança e seus familiares. A condição de saúde associada ao tratamento influencia 

na capacidade de lidar com tarefas básicas do dia-a-dia, repercutindo também no 

desenvolvimento cognitivo, emocional e social do paciente (DUFF et al. 2018).  

O momento da comunicação diagnóstica e hospitalização da criança possui 

caráter ansiogênico tanto para a família, quanto para as equipes de saúde, uma vez que 

compartilham sentimentos de incerteza e anseio frente às possibilidades prognósticas do 

caso. Estas situações produzem repercussões emocionais em todos os envolvidos, assim, 

identifica-se a necessidade de que a tríade criança-família-equipe de saúde desenvolva 

ações integradas (AZEVÊDO; LANÇONI JUNIOR; CREPALDI, 2017). 

Quando uma criança é diagnosticada com doença orgânica crônica, a família é 

atravessada por uma brusca ruptura em seu cotidiano, gerando sentimentos de 

desproteção e desagregação (OLIVEIRA; SOMMERMAM, 2008, p.117). Os 

profissionais de saúde que são incumbidos de comunicar a má notícia à família 
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precisam estar preparados para lidar com respostas como incredulidade, desconforto, 

recriminação e raiva (CARRAPA, 2010).  

Alguns estudos (VERNIER; DALL’AGNOL, 2004; MARTINS; AZEVEDO; 

CHAVES, 2018; AMORIM; BEDAQUE, 2018; PFEIL; AZEVEDO, 2018) revelam 

que a preferência dos cuidadores primários acerca do modo como gostariam de receber 

a má notícia inclui: clareza com detalhes e certeza, informações específicas sobre 

especialidades de referência, serviços de apoio, comunicação efetuada por um 

profissional que lhes seja próximo e que conheça a história pregressa da gestação e 

nascimento do bebê.  

Visto a necessidade de qualificar as relações interpessoais entre equipe de saúde-

familiares-paciente, o presente trabalho ressoa sob a busca em sensibilizar os 

profissionais de saúde sobre sua função primordial com relação ao modo como o 

diagnóstico de fibrose cística será informado aos pais. Trata-se de pensar que sentido o 

cuidar, em termos de palavras e demonstração de respeito, adquire na experiência da 

revelação diagnóstica em pediatria. A integração de ações que visem o cuidado com o 

cuidador, emerge da possibilidade de construir dentro dos serviços de saúde, um suporte 

chamado ambiente emocional facilitador à vida (PENELLO, 2013, p. 31).  

Para Winnicott (1983), pediatra e psicanalista inglês, o ambiente emocional 

facilitador à vida, propõe o desenvolvimento saudável dos seres humanos, através do 

favorecimento de experiências de vida pautadas na superação de fatores geradores de 

mal-estar e sofrimento psíquico. Destaca-se aqui a potencialidade dos profissionais de 

saúde em realizarem a função que Winnicott chamou de holding, no sentido de aplacar a 

angústia e o sofrimento advindo da notícia diagnóstica.  

O conceito de holding foi enunciado pela primeira vez, por Winnicott 

(1960/1990), para conceituar uma fase do desenvolvimento emocional primitivo, que 

corresponde ao período em que a mãe dispensa cuidados físicos e psicológicos 

essenciais para o processo maturativo do bebê. É possível atribuir o conceito de holding 

a ambientes suficientemente bons, que proporcionem condições favoráveis para o 

desenvolvimento saudável do sujeito, dentre eles, o cuidado e a continência emocional 

(MEDEIROS; AILLO-VAISBER, 2014). Deste modo, os serviços de saúde podem 

atuar como um “ambiente hospitalar suficientemente bom” ou “ambiente emocional 

facilitador à vida” (AIELLO-VAISBERG; TACHIBANA, 2008. p. 150-151). 
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2.3 ESTRATÉGIAS DE ENFRENTAMENTO FRENTE AO ADOECIMENTO 

CRÔNICO NA INFÂNCIA E RECEBIMENTO DE MÁS-NOTÍCIAS 

 

 

Comunicar más notícias é provavelmente uma das tarefas mais complexas que 

os profissionais de saúde precisam enfrentar, pois implica alterações drásticas na 

perspectiva de vida do paciente e de sua família (VICTORINO et al. 2007). As 

comunicações em pediatria possuem características ímpares quando comparadas aos 

pacientes adultos, considerando-se que a criança encontra-se em processo de 

desenvolvimento cognitivo, psicológico e social (GABARRA; CREPALDI, 2011).  

O recebimento de má notícia ou diagnósticos difíceis pode ser interpretado pelos 

cuidadores como uma situação desconhecida e inesperada. São muitos os sentimentos 

que permeiam este cenário, dentre eles o abalo emocional e o amedrontamento, 

caracterizados pelo período de incerteza e desespero familiar (LISE  et al. 2017).  

Segundo Barroso e Pires (2016), a dinâmica familiar de pacientes que foram 

atravessados pelo recebimento de más-notícias, é alterada de forma significativa. A 

família tomada por angústia precisa ser acolhida pelos profissionais de saúde, no intuito 

de aplacar os anseios e dúvidas diante do futuro. Não há como evitar o contato com 

questões ligadas às perdas e a culpa pelo adoecimento do paciente. De acordo com os 

mesmo autores, as más notícias carregam no imaginário familiar à percepção de 

fatalidade.  

Deste modo, os membros da família buscam por meio de mecanismos de defesa 

inconscientes, se defender dos atravessamentos internos causados pelo recebimento de 

más notícias e diagnósticos complexos. Freud (1894), em sua obra As neuropsicoses de 

defesa, introduziu pela primeira vez o conceito de defesas inconscientes a serviço do 

ego. A partir de seus estudos com pacientes histéricos e obsessivos, Freud constatou que 

para se defender de representações incompatíveis com a consciência, o eu realizava um 

trabalho estanque de onde as representações surgiam, rejeitando conteúdos e seus 

afetos, e “se comportando como se a representação jamais tivesse ocorrido” (FREUD, 

1894, p. 32-33).  

Os mecanismos de defesa agem como uma proteção do ego, garantindo que os 

conflitos psíquicos não produzam desprazer (FREUD, 1894). Um estudo realizado com 

cuidadores de crianças portadoras de malformações indicou que logo ao receberem a 
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notícia do diagnóstico dos filhos, os integrantes do grupo familiar vivenciam um estado 

de choque e medo com relação ao evento (BRUNHARA; PETEAN, 1999). O mesmo 

estudo sugeriu o uso de mecanismos de defesa como a negação e a racionalização, 

manifestados de forma explícita ou implícita, no intuito de minimizar ou encobrir a 

problemática da criança.  

Diversos pesquisadores em ciência do desenvolvimento humano já investigam 

fatores preditivos que interferem no modo como os indivíduos lidam com diferentes 

exposições a eventos ambientais caracterizados como estressores, dentre eles, o 

diagnóstico de enfermidade pediátrica (KOHLSDORF; COSTA JUNIOR, 2008; 

ARIAS-ROJAS; CORRENÕ; POSADA LÓPEZ, 2019; TU et al. 2019). Ao 

experimentar a situação desagradável ou estressante, o sujeito busca adotar artifícios 

que minimizem seu sofrimento. As estratégias de enfrentamento surgem sob uma 

perspectiva cognitivista, centrada na emoção ou focalizada no problema (LISBOA et al., 

2002).  

Outros estudos (SAVÓIA; SANTANA, 1996; SPURI, 2019; ABU et al. 2019; 

ADERHOLD et al. 2019) sugerem que as estratégias de enfrentamento podem ser 

divididas em oito fatores, sendo eles: (1) autocontrole, (2) afastamento, (3) suporte 

social, (4) confronto, (5) aceitação de responsabilidade, (6) fuga-esquiva, (7) resolução 

de problemas e por fim, (8) reavaliação positiva da situação. Deste modo, as estratégias 

de enfrentamento exercem papel de extrema relevância quando atuam de forma a 

auxiliar cuidadores de crianças com doenças crônicas a encarar as situações adversas de 

forma a amenizar o sofrimento psíquico (CHAIBUB; KOHLSDORF, 2017).  
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3 OBJETIVOS 

 

3.1 OBJETIVO GERAL  

 

Verificar as impressões das figuras parentais acerca do recebimento do diagnóstico de 

Fibrose Cística de seus filhos. 

 

3.2 OBJETIVOS ESPECÍFICOS  

 

 
Verificar a impressão das figuras parentais acerca do modo como o diagnóstico foi 

revelado à família;  

 

Descrever as reações despertadas a partir da comunicação de más notícias em pais de 

pacientes com Fibrose Cística;  

 

Conhecer como ocorre a organização da dinâmica familiar de pacientes diagnosticados 

com Fibrose Cística;  

 

Identificar as principais estratégias de enfrentamento utilizadas pelos cuidadores 

primários ao receberem o diagnóstico do filho; 
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4 METODOLOGIA  

 

 

 

4.1 DELINEAMENTO DO ESTUDO  

 

 

Este estudo é caracterizado como descritivo-exploratório de natureza qualitativa. 

Os estudos descritivo-exploratórios são aqueles que têm como objetivo familiarizar-se 

com o fenômeno a ser investigado, auxiliando o pesquisador a obter maiores 

informações acerca de determinado assunto, com vistas a torná-lo mais explícito 

(JACOBSEN et al. 2017). Já a pesquisa qualitativa é descrita através de um nível de 

realidade que não perpassa pela quantificação dos resultados. Ou seja, a questão está em 

compreender e explicar a dinâmica das relações sociais, através da experiência singular 

e também institucional dos sujeitos estudados (MINAYO, 2002).  

 

 

4.2 LOCAL DO ESTUDO  

 

O estudo foi desenvolvido na internação pediátrica em que há atendimento aos 

pacientes de pneumologia e no ambulatório de Fibrose Cística do Hospital de Clínicas 

de Porto Alegre/ HCPA, do Estado do Rio Grande do Sul. O programa de Fibrose 

Cística Infantil é um serviço multidisciplinar, que atende crianças de 0 a 18 anos. 

Atualmente cerca de 120 crianças são atendidas por esta equipe, os pacientes 

diagnosticados com FC que internam na unidade pediátrica são encaminhados para 

seguimento ambulatorial. A equipe é composta por médico, enfermeiro, assistente 

social, psicólogo, farmacêutico, fisioterapeuta, nutricionista e educador físico. 

 

 

                 4.3 PARTICIPANTES 

 

Participaram do estudo 9 mães de pacientes pediátricos de 0 a 2 anos, com 

diagnóstico de Fibrose Cística, internados na unidade de internação pediátrica na 

especialidade de pneumologia e em acompanhamento ambulatorial no Hospital de 

Clínicas de Porto Alegre/ HCPA.  
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● Critérios de inclusão: Familiares de pacientes pediátricos com faixa 

etária entre 0 a 2 anos diagnosticados com Fibrose Cística, que se 

caracterizem como os principais cuidadores e estiverem 

acompanhando os pacientes na internação e nas consultas 

ambulatoriais de Fibrose Cística no Hospital de Clínicas de Porto 

Alegre, no período de janeiro de 2019 a agosto de 2019 conforme 

cronograma.  

 

● Critérios de exclusão: Cuidadores de pacientes com déficits 

cognitivos comprovados que impossibilitem a compreensão do 

conteúdo a ser analisado.  

 

Atualmente quinze crianças, de acordo com a faixa etária pesquisada, realizam 

acompanhamento clínico no ambulatório da Fibrose Cística e/ou estão internadas na 

unidade de internação pediátrica, sendo assistidas pela equipe de pneumologia do 

Hospital de Clínicas de Porto Alegre. Têm-se como expectativa que cerca de oito a dez 

cuidadores dessas crianças, obedecendo aos critérios de exclusão, participem desse 

estudo.  

 

 

          4.4 COLETAS DE DADOS  

 

Para a coleta de dados foi utilizada entrevista semiestruturada. A entrevista 

semiestruturada é caracterizada pelos questionamentos básicos apoiados em teorias e 

hipóteses que estão diretamente ligados ao tema da pesquisa. O foco seria colocado pelo 

investigador-entrevistador, de modo a emergir informações de forma mais livre 

trazendo uma compreensão acerca do fenômeno a ser investigado (TRIVIÑOS, 1987; 

MARZINI, 2004). As entrevistas foram realizadas em salas privadas localizadas no 

ambulatório de Fibrose Cística e na internação pediátrica. O tempo de duração das 

entrevistas foi de aproximadamente 45 minutos e os dados foram gravados e 

posteriormente transcritos. A entrevista foi composta por sete questões semiestruturadas 

(APÊNDICE A), buscando verificar a impressão das figuras parentais acerca do 

recebimento do diagnóstico de fibrose cística de seus filhos com faixa etária entre 0 a 2 

anos.  
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4.5 ANÁLISE DE DADOS OU INFORMAÇÕES  

 

Os dados obtidos através das entrevistas semiestruturadas foram analisados a 

partir da Análise de Conteúdo proposta por Bardin (2016). Enquanto pesquisa 

qualitativa busca-se priorizar a subjetividade e singularidade dos familiares de crianças 

diagnosticadas com Fibrose Cística na primeira infância. Nessa perspectiva, a análise de 

conteúdo torna-se relevante, pois caracteriza-se por ser um conjunto de instrumentos 

que se aplicam ao discurso latente, e a diversidade da comunicação (BARDIN, 2016).  

A pré-análise se deu através da busca exaustiva por referencial bibliográfico 

relacionado às impressões das figuras parentais acerca do modo como o diagnóstico de 

Fibrose Cística do filho foi comunicado pela equipe de saúde. Seguido pela organização 

do plano de construção e análise dessa pesquisa (BARDIN, 2016).  

A exploração do material foi feita a partir da leitura dos conteúdos selecionados 

de acordo com o tema do estudo, seguido pela elaboração das perguntas semi-

estruturadas. Segundo Bardin (2016), se as etapas da pré-análise forem devidamente 

concluídas, a fase da análise será a aplicação sistemática das deliberações.  

O tratamento dos resultados obtidos e sua interpretação se deram através da 

gravação das entrevistas e posteriormente a sua transcrição. Os dados transcritos foram 

submetidos à análise de conteúdo, sendo sujeito a inferências e interpretações a partir do 

campo observacional do pesquisador (BARDIN, 2016).  

 

 

4.6 ASPECTOS ÉTICOS  

 

O projeto foi submetido ao Comitê de Ética em Pesquisa do HCPA e seguiu as 

conformidades da Resolução 466/2012 do Conselho Nacional de Saúde. Durante o 

contato com os familiares foi fornecido o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, 

em duas vias, uma para o pesquisador e outra para os participantes, explicitando os 

objetivos e os procedimentos que serão realizados para o estudo, garantindo o sigilo 

quanto à identidade do participante e ressaltando que sua participação é voluntária. O 

presente estudo traz como benefícios para a população diagnosticada com fibrose cística 

e seus cuidadores, a identificação de sintomas emocionais importantes para a melhoria 

da qualidade de vida e adesão ao tratamento. Os possíveis riscos ou desconfortos 
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decorrentes da participação na pesquisa são desconfortos emocionais despertados 

durante a aplicação do instrumento de pesquisa e o tempo despendido para participação 

neste estudo. Caso os entrevistados sentirem algum tipo de mal estar ou emoções 

desagradáveis como tristeza e/ou preocupação ao responder as perguntas dos 

questionários, terão a garantia de um atendimento inicial pela psicóloga da equipe para 

acolher sua demanda, e poderá ser encaminhado para tratamento em serviço 

especializado, caso necessário.  
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RESUMO 

O objetivo deste estudo foi compreender as impressões das figuras parentais acerca do 

recebimento do diagnóstico de fibrose cística (FC) de seus filhos com faixa etária entre 

0 e 2 anos. A amostra foi composta por 9 mães, com idade acima de 18 anos. O 

instrumento utilizado para coleta de dados foi um roteiro de entrevista semiestruturada, 

centrado na comunicação da má notícia. Os resultados foram analisados 

qualitativamente. Emergiram cinco categorias: o diagnóstico, os sentimentos 

despertados, a rede de apoio, as estratégias de enfrentamento e a qualificação da 

comunicação diagnóstica.  Concluiu-se que a maneira como a má notícia é informada 

para a família, pode produzir impacto na adesão ao tratamento e enfrentamento da 

doença. Identificou-se também a necessidade dos profissionais de saúde desenvolver um 

trabalho interdisciplinar, sendo capacitados tecnicamente para a comunicação de 

notícias difíceis.   

Palavras-chave: comunicação; diagnóstico; humanização do cuidado em saúde; 

psicologia.  

 

ABSTRACT 

The aim of this study was to understand the impressions of parental figures about 

receiving the diagnosis of cystic fibrosis (CF) from their children aged 0 to 2 years. The 

sample consisted of 9 mothers, aged over 18 years. The instrument used for data 

collection was a semi-structured interview script, centered on the communication of bad 

news. The results were analyzed qualitatively. Five categories emerged: diagnosis, 
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aroused feelings, support network, coping strategies and qualification of diagnostic 

communication. It was concluded that the way bad news is reported to the family can 

impact treatment adherence and coping with the disease. It was also identified the need 

for health professionals to develop an interdisciplinary work, being technically qualified 

to communicate difficult news. 

Keywords: communication; diagnosis; humanization of health care; psychology. 

 

 

INTRODUÇÃO  

 

A Fibrose Cística (FC) é uma doença genética autossômica recessiva 

caracterizada pela disfunção do gene CFTR (Cystic fibrosis transmembrane 

conductance regulator). Nos últimos anos, diversos avanços no diagnóstico e tratamento 

da FC possibilitaram um aumento expressivo na sobrevida e qualidade de vida dos 

pacientes. O Brasil dispõe hoje de uma ampla cobertura para a triagem neonatal e 

centros de referência multiprofissional para o acompanhamento desses indivíduos 

(ATHANAZIO et al. 2017; REYS; MULLER, 2019).  

O recebimento do diagnóstico de FC logo após o nascimento do bebê, que se 

inicia através da triagem neonatal, poderá afetar diretamente o sistema familiar 

(ALVES; BUENO, 2018). A trajetória caracterizada pelo recebimento do diagnóstico e 

progressão da doença faz com que os pais recebam diversas notícias, que afetam 

negativamente a visão de futuro e planos para a vida da criança. O modo como as 

informações são transmitidas pela equipe e como as famílias as percebem, poderão 

repercutir diretamente na experiência com a doença orgânica crônica e seu 

enfrentamento (AFONSO; MITRE, 2013).  

A implicação da família no bem-estar da criança que sofre de alguma doença 

crônica vem sendo investigada por diversos autores (MARTINS; AZEVEDO; 

AFONSO, 2018; BRENNER et al. 2018;  PEIKERT; INHESTERN; BERGELT, 2018), 

podendo ser vista como um gerador de estresse e sofrimento nas relações que se 

estabelecem entre pais e filhos enfermos, afetando o desenvolvimento emocional e 

cognitivo da criança. Neste sentido, compreende-se que os processos de comunicação 

entre profissional de saúde e familiares, no momento da anunciação do diagnóstico de 

doença crônica na infância, exigem das equipes uma postura ativa, oferecendo 
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informações claras e de acordo com a necessidade de cada caso, além, de respeitar a 

singularidade de cada família. Salienta-se também uma postura continente para acolher 

o sofrimento dos pais, proporcionando assim, condições para a compreensão e aceitação 

do diagnóstico da criança (PARKER, 2001; SALANDER, 2002, LEAL et al. 2003). 

Deste modo, o tema humanização em saúde torna-se relevante, visto a 

necessidade de buscar conforto físico e psíquico para o paciente, sua família e equipe 

diante da comunicação de más notícias (ANDRADE et al. 2009). Em nosso país, o 

cuidado em saúde, já é pauta de muitas discussões, dentre elas, a sua inclusão na 

Constituição Federal Brasileira de 1988, que garante a todos o acesso integral e 

igualitário. De acordo com Souza (2010), a humanização é um processo que envolve 

todos os membros de uma equipe. A responsabilidade pelo cuidado do paciente e seus 

familiares se estendem para além das intervenções tecnológicas e farmacológicas 

focalizadas na doença.  

Além da humanização em saúde, o papel da comunicação entre médico-

paciente-família é de extrema relevância, visto o impacto emocional presente na 

anunciação de diagnósticos complexos. O modo como a informação for trazida à família 

poderá também interferir no curso da doença, facilitando ou dificultando a adesão ao 

tratamento (GONÇALVES et al. 2015).  

Estudos sugerem que nos últimos anos, a medicina vem se ocupando com as 

diversas formas de comunicação, seja entre médicos, equipe multiprofissional, família e 

também com o paciente (FUMIS, 2016; VIEIRA; AZEVEDO, 2016; PAZINATTO, 

2019; ILOH et al. 2019). Os mesmos autores identificaram falhas caracterizadas pela 

incapacidade de comunicar ao outro aquilo que o acomete. O reconhecimento das 

dificuldades de comunicação em saúde, possibilitam a implementação de estratégias 

para a sua melhoria, repercutindo diretamente no cuidado com o paciente.  

Estudo realizado na Fundação Hospitalar da Misericórdia em Bogotá (Colômbia) 

buscou averiguar a percepção das informações fornecidas pelo médico assistente aos 

pais ou cuidadores primários e os déficits observados em seu relacionamento durante a 

hospitalização de pacientes pediátricos em unidades de alta, média e baixa 

complexidade (TOLOSA; LEGUIZAMÓN; DÁVILA, 2018). O mesmo estudo 

verificou que a forma como os profissionais de saúde comunicam as informações acerca 

da doença, a linguagem utilizada e a capacitação do cuidador, refletem na qualidade do 

tratamento dispensado à criança enferma.  
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MÉTODO  

 

TIPO DE ESTUDO  

 

Trata-se de um estudo descritivo-exploratório, com utilização de amostra de 

conveniência e análise qualitativa dos dados.  

 

LOCAL  

 

O estudo foi realizado em uma internação pediátrica em que há atendimento a 

pacientes de pneumologia e no ambulatório de Fibrose Cística de um hospital 

universitário, de alta complexidade, do Estado do Rio Grande do Sul.       A equipe de 

Fibrose Cística Infantil é um serviço multidisciplinar, que atende crianças e 

adolescentes de 0 a 18 anos. Atualmente cerca de 120 crianças são atendidas por esta 

equipe, os pacientes diagnosticados com FC que internam na unidade pediátrica são 

encaminhados para seguimento ambulatorial. A equipe é composta por médico, 

enfermeiro, assistente social, psicólogo, farmacêutico, fisioterapeuta, nutricionista e 

educador físico. 

 

 

 

PARTICIPANTES  

 

 O estudo envolveu 9 mães de pacientes atendidos no ambulatório de Fibrose 

Cística e/ ou durante a internação na unidade pediátrica sendo acompanhados pela 

mesma equipe. O grupo atendeu aos seguintes critérios de inclusão: Familiares de 

pacientes pediátricos com faixa etária entre 0 a 2 anos diagnosticados com Fibrose 

Cística, que se caracterizem como os principais cuidadores e estiverem acompanhando 

os pacientes na internação e nas consultas ambulatoriais de Fibrose Cística. Os critérios 

de exclusão adotados foram: Cuidadores de pacientes com déficits cognitivos 

comprovados que impossibilitem a compreensão do conteúdo a ser analisado e com 

transtorno mental severo (psicose).  
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INSTRUMENTO 

 

Neste estudo foi utilizado uma entrevista semiestruturada.  Esta entrevista clínica 

semiestruturada, foi aplicada durante as consultas ambulatórias ou na internação dos 

pacientes na enfermaria pediátrica. Seu objetivo foi caracterizar as impressões das 

figuras parentais acerca do recebimento do diagnóstico de fibrose cística de seus filhos 

com faixa etária entre 0 a 2 anos.  

   

ANÁLISE DE DADOS  

 

As análises qualitativas foram realizadas em três etapas: 1) Pré-análise 

caracterizada pela busca exaustiva de referencial bibliográfico relacionado às 

impressões das figuras parentais acerca do recebimento do diagnóstico de doenças 

crônicas na infância, seguido pela organização do plano de construção e análise da 

pesquisa (BARDIN, 2016). 2) Exploração do conteúdo ocorreu através da transcrição 

do material coletado nas entrevistas semiestruturadas e elaboração de possíveis 

categorias. 3) O tratamento dos resultados foi possível por meio da compreensão das 

respostas dos participantes à entrevista, com interpretações e discussões aliadas às 

reflexões centradas na revisão bibliográfica do estudo (BARDIN, 2016).  

 

 

 

RESULTADOS E DISCUSSÃO  

 

Foram elaboradas cinco categorias temáticas, nomeadas como: O diagnóstico, os 

sentimentos despertados no momento da notícia, a rede de apoio, as estratégias de 

enfrentamento e a qualificação da comunicação diagnóstica. 
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Tabela 1. 

Definição conceitual das categorias temáticas. 

 

Categorias 

temáticas                                                                                 
                                           Definição 

 

  Diagnóstico 

 

 

 

Sentimentos 

despertados  

 

 

 

Rede de apoio 

 

                

 

Estratégias de 

enfrentamento 

 

 

Qualificação da 

comunicação 

diagnóstica 

 

Essa categoria compreende as falas que indicam as comunicações estabelecidas 

pelo médico e demais profissionais de saúde, no momento da anunciação do 

diagnóstico de Fibrose Cística. Indicam também as percepções dos cuidadores 

acerca do recebimento da má-notícia.  

 

Essa categoria contempla as falas dos participantes que sugerem os sentimentos 

mobilizados no momento da comunicação do diagnóstico de seu filho (a). Os 

principais sentimentos foram: Desespero, medo, angústia, ambivalência, 

frustração; Sensação de processos cognitivos prejudicados devido à comunicação 

da má-notícia;  

 

Essa categoria concerne as falas dos familiares responsáveis direto pelo cuidado 

do paciente. Todos os nove participantes foram mães, e apresentaram algum grau 

de desamparo no que diz respeito ao cuidado da criança após o recebimento do 

diagnóstico. Entretanto, os elementos apoio de amigos e mudanças na dinâmica 

familiar também foram contemplados em seus discursos. 

 

Essa categoria analisa as principais estratégias de enfrentamento presente nas 

falas dos participantes incluindo também os mecanismos de defesa utilizados 

pelos cuidadores no processo de aceitação do diagnóstico da criança: Os 

principais mecanismos identificados foram: racionalização e negação. 

 

Essa categoria contempla os relatos dos participantes em relação  a qualificação 

da comunicação do diagnóstico de fibrose cística. Os principais elementos 

identificados foram: Afeto, humanização do cuidado, esperança, empatia, 

cuidado com o cuidador e também com a equipe informante, assistência 

psicológica e o respeito à singularidade de cada familiar e paciente.  
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O diagnóstico  

 

A má notícia é caracterizada como qualquer informação de conteúdo 

desagradável relacionado ao paciente, e quando transmitida a ele ou ao seu cuidador, 

poderá envolver mudanças extremas na perspectiva de futuro e ou prognóstico de saúde. 

O conteúdo de más notícias geralmente é associado à morte, doenças graves, 

prognósticos complexos e problemas oncológicos (ARAUJO, LEITÃO, 2012; 

PEREIRA, 2005).  

A comunicação na assistência à saúde tornou-se extremamente relevante para a 

relação médico-paciente-família, e quando transmitida de forma adequada, corrobora 

para a adesão ao tratamento e aceitação da terapêutica estabelecida pela equipe 

(FREIBERGER; CARVALHO; BONAMIGO, 2019).  Entretanto, quando a 

comunicação falha, principalmente no contexto da anunciação de diagnósticos 

complexos na infância, os pais ou cuidadores são atravessados por perspectivas que 

mudam o futuro da criança e também a dinâmica familiar de forma drástica. 

Neste sentido, a forma como o diagnóstico for informado às famílias, produzirá 

repercussões emocionais importantes (CALSAVARA; SCORLINI-COMIN; CORSI, 

2019).  Assim, o presente estudo identificou que os participantes perceberam que os  

profissionais de saúde em sua maioria, encontraram dificuldades em comunicar o 

diagnóstico de forma clara, o que contribuiu para que o tratamento da criança fosse 

encaminhado sem a devida explicação acerca da doença, prognóstico e importância do 

tratamento efetivo. 

 

[...] Ela simplesmente me deu aquele papel, com tudo marcado, e disse assim: “Oh mãe, estão 

marcadas todas as consultas dele, está assim, assim e assado... Teu filho tem fibrose cística! 

Toma!” (Entrevista 5). 

 

[...] A pediatra que estava cuidando dela, deu a notícia pra gente... Conversou, explicou um 

pouco! Mas, ela também não tinha muito conhecimento sabe?! Então, a gente ficou bem mais 

assustada! (Entrevista 4).  
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[...] Eu acho que os médicos tinham que ter mais informações sobre a doença, porque eles já 

tinham ouvido falar, mas nunca acompanharam nenhum caso... Conhecem pouco da doença! E 

aí eles não têm uma clareza para passar as informações! (Entrevista 1).  

 

 

Os diagnósticos médicos revelam não só a patologia que viabiliza o tratamento e 

a possibilidade de qualidade de vida para o paciente, mas também a angústia sobre o 

caminho que seguirá e quando se trata de crianças, inclui-se o seu desenvolvimento 

psíquico atravessado pelo adoecimento orgânico crônico (BARROSO; PIRES, 2016).  

Neste sentido, alguns participantes apontaram em seus discursos, experiências negativas 

ao receber o diagnóstico de seus filhos. Foi possível também mensurar habilidades não 

técnicas, tais como, comunicação eficaz e humanização do cuidado em saúde, que estes 

participantes consideravam essenciais para o momento da anunciação diagnóstica.  

 

[...] Eu acho que a forma foi assim... (silêncio) fria! Sabe?! Ninguém quer receber uma notícia 

ruim, mas fria... É pior ainda! (Entrevista 5) 

 

[...] Na minha opinião acho que deveria ser um pouco mais afetivo! Por ter sido tão... (silêncio) 

eu chamo de... Como vou te dizer? Grosseiro, entende?! (Entrevista 8) 

 

[...] Tem que ter alguém que vai ter dar uma notícia ruim com mais carinho, com mais atenção! 

Que explique de uma forma carinhosa, e não tão apavorante! (Entrevista 2) 

 

[...] Empatia sabe?! Se colocar no lugar do outro... Receber um diagnóstico não é só o 

paciente, “Vou tratar só o x”, não, vou tratar quem cuida da criança... Eles (pais) têm que 

estar bem para cuidar dele! (Entrevista 6) 

 

[...] Tem que ser mais humanizado sabe?! Humano pra mim é ter empatia, se colocar no lugar 

da pessoa como mãe, não só do paciente néh?! Se preocupar com outros sentimentos, não só a 

doença! (Entrevista 6) 

 

O termo habilidades não técnicas (HNT) surgiu a partir do desenvolvimento de 

um programa de formação em segurança na aviação, baseado em simulação e 

planejamento para orientar pilotos e suas equipes sobre limitações de desempenho 

humano, compreensão de erros cognitivos, comunicação, análise do comportamento, 

resolução de problemas e tomada de decisão (HODGE; MAVIN; KEARNS, 2016). Este 
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modelo foi adaptado para a educação em saúde e transformou-se em gerenciamento de 

recursos em crises, com base em quinze princípios de ação: conhecer o ambiente, 

antecipar e planejar, distribuir a carga de trabalho, pedir auxílio com antecedência, 

exercitar a liderança, mobilizar os recursos disponíveis, comunicação eficaz, prevenir e 

administrar erros (revisar duplamente), usar artifícios cognitivos, realizar um bom 

trabalho em equipe, dedicar atenção aos usuários de forma correta e definir prioridades 

de maneira dinâmica (LINDAMOOD et al. 2011).  

Evidenciou-se também, a partir dos achados deste estudo, que os participantes 

demonstraram significativa necessidade de reconhecer como essencial na prática clínica, 

o exercício da empatia no momento na anunciação da má notícia. Estudos (BERRERA-

GIL et al. 2018; MARILAF et al. 2017; SAN-MARTÍN et al. 2017; YUGUERO et al. 

2019) sustentam que a prática clínica de alta qualidade inclui não apenas qualificar a 

experiência dos médicos em aspectos científicos e técnicos, mas também gerenciar 

valores, sensibilidades, ética e habilidades para avaliar e lidar com conflitos éticos. 

Outros estudos (YUGUERO et al. 2019; BAZA BUENO et al. 2019) averiguaram 

correlação entre treinamento de habilidades não técnicas, sensibilidade ética e maior 

empatia no exercício do cuidado em saúde.   

A percepção de que uma má notícia também tem impacto nos profissionais de 

saúde, reflete na contribuição de Barroso e Pires (2016) em que todos os envolvidos na 

comunicação de notícias difíceis, são afetados, cada um ao seu modo, precisando de 

cuidados específicos.  Para que o cuidado seja realizado de forma humanizada, e as 

discussões descentralizadas da figura do médico para o paciente, é preciso que os 

profissionais de saúde estejam preparados para lidar com situações difíceis, que estão 

para além do arsenal teórico e técnico. Entretanto, a aptidão de comunicar notícias 

impactantes, assim como outras habilidades não técnicas podem ser aprendidas e 

treinadas ao longo do exercício da profissão, resultando em maior confiança por parte 

profissional (RAMOS et al. 2018) 

  

[...] Eu não sei como é aqui, mas quando se vai dar uma notícia para alguém, ninguém quer 

dar uma notícia ruim! E pra quem está recebendo também não! Pior ainda... Eu não sei se é 

pior para quem vai dar a notícia, ou para quem vai receber?! É ruim para os dois lados! Mas 

eu acho que encontrar uma forma mais afetiva! (Entrevista 5) 
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O atendimento integral ao paciente implica em detectar não somente uma 

situação grave de saúde, mas também como esta condição afeta a sua vida emocional. A 

pessoa ou familiares que recebem uma má notícia podem estar vivenciando conflitos 

existenciais e necessidades que estão para além da prática clínica. Deste modo, precisam 

se sentir cuidados, amparados e compreendidos pela equipe informante (CARVALHO; 

PARSONS, 2012).  

Um estudo publicado no Journal of Clinical Diagnoses and Research evidenciou 

algumas etapas essenciais para a comunicação de más notícias (PIYUSH; ARCHANA; 

AVINASH, 2015): Preparação para entrevista: trata-se do ensaio mental para o ato da 

revelação e a maneira de agir às emoções do paciente. Conhecimento e a atitude do 

paciente: o médico ou profissional de saúde faz perguntas abertas, a fim de avaliar sua 

reação frente às más notícias. Desejo do paciente em obter detalhes da informação: 

Alguns pacientes desejam saber mais sobre o diagnóstico e prognóstico da doença, 

enquanto outros preferem que as informações sejam transmitidas aos poucos. Emoção 

do paciente: As reações emocionais dos pacientes e familiares podem ser manifestas 

através do choro, raiva, negação e tristeza. É preciso que o médico e equipe de saúde 

estejam preparados para responder de forma empática e cuidadosa. Plano de tratamento 

e resumo: Importância de incluir o paciente e seus cuidadores na discussão acerca do 

tratamento e prognóstico, envolvendo-os na tomada de decisão e informações 

relacionadas à patologia e perspectiva de vida para o paciente.  

 

Os sentimentos despertados  

 

O diagnóstico infantil de FC pode ser emocionalmente e fisicamente desafiador 

para a criança e seus familiares. A condição de saúde associada ao tratamento influencia 

na capacidade de lidar com tarefas básicas do dia-a-dia, repercutindo também no 

desenvolvimento cognitivo, emocional e social do paciente (DUFF et al. 2018; 

CASTRO; PICCININI, 2003).  

O momento da comunicação diagnóstica e hospitalização da criança possui 

caráter ansiogênico tanto para a família, quanto para as equipes de saúde, uma vez que 

compartilham sentimentos de incerteza e anseio frente às possibilidades prognósticas do 

caso. Estas situações produzem repercussões emocionais em todos os envolvidos, assim, 

identifica-se a necessidade de que a tríade criança-família-equipe de saúde desenvolva 

ações integradas (AZEVÊDO; LANÇONI JUNIOR; CREPALDI, 2017). 
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Quando uma criança é diagnosticada com doença crônica, a família é 

atravessada por uma brusca ruptura em seu cotidiano, gerando sentimentos de 

desproteção e desagregação (OLIVEIRA; SOMMERMAM, 2008, p.117). Os 

profissionais de saúde que são incumbidos de comunicar a má notícia à família 

precisam estar preparados para lidar com respostas como incredulidade, desconforto, 

recriminações e raiva (CARRAPA, 2010). 

O presente estudo identificou sentimentos que foram despertados no momento 

da comunicação da má notícia, caracterizada aqui, pelo recebimento do diagnóstico de 

fibrose cística após a triagem neonatal ou pelo teste do pezinho. Destacaram-se entre as 

falas dos participantes, sentimentos de desespero, medo, angústia, ambivalência e luto 

pela perda do bebê idealizado. 

 

 

[...] Ela chegou, primeiro que não me entregou teste do pezinho nenhum, simplesmente me deu 

uma folha com tudo marcado (consultas) e disse: “Mãe, teu filho tem fibrose cística!” Até 

então, eu não sabia de nada, nunca ouvi falar! Aquilo pra mim foi um momento, que assim... 

Meu chão caiu! Porque seu eu já estava apavorada, mais apavorada eu fiquei. (Entrevista 5) 

 

[...] Eu fiquei em choque eu acho! Não sabia como reagir! Meu marido ficou transtornado, 

porque ele sonhou um monte de coisas, primeiro filho dele! Então assim, nós perdemos o chão! 

(Entrevista 4) 

 

[...] Nossa eu estava desesperada! Eu e meu marido... Ela  (médica) deu uma injeção de ânimo 

na gente sabe?! Dizendo que não era bem assim, que hoje em dia está muito avançado a 

medicina, que não era para ir só pelo google que tinha outras formas! Aí depois a gente veio 

aqui com toda equipe eles conversaram um monte ai agente foi acalmando, aquele luto assim 

foi passando, mas no começo foi bem difícil! (Entrevista 6) 

 

 

Além disso, foi possível observar que após o recebimento do diagnóstico da 

criança, alguns cuidadores apresentaram dificuldades em processar as informações 

transmitidas, apresentando impacto nos processos cognitivos capazes de assimilar a 

notícia.  
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[...] Aquele momento… o pessoal começou a explicar como que era a doença eu olhei e disse 

assim: “calma, eu não estou conseguindo nem ouvir, nem conseguindo escutar, porque não 

estou conseguindo entender”… com o recebimento da notícia, e o que elas estavam explicando, 

eu não estava conseguindo entender nada. Porque aquilo foi pra mim um choque, uma bomba! 

(Entrevista 5) 

 

[...] Na hora eu não entendi, não absorvi! Aí depois quando tu chega em casa e vai pesquisar 

na internet, tu começa a pensar... (Entrevista 9) 

 

Ao receber o diagnóstico da criança, os aspectos emocionais mobilizados na 

família podem dificultar a compreensão da mensagem, levando-os a considerar a 

informação de difícil entendimento. Neste sentido, autores sugerem a importância do 

profissional de saúde em clarificar e validar mensagens transmitidas às famílias, 

objetivando uma explicação clara e acessível contribuindo para um processo de 

comunicação que abarque não só as informações clínicas, mas também as necessidades 

da família que recebe o diagnóstico (PINHEITO et al. 2009; REID et al. 2007; 

NEWTON; LAMARCHE, 2012).  

 

A rede de apoio 

 

O diagnóstico de doença crônica na infância é relatado pelos pais como um 

intenso sofrimento, com alterações no cotidiano, especialmente da pessoa que se 

caracteriza como a principal cuidadora da criança (SANTOS et al. 2017). No presente 

estudo, os nove participantes foram mães, e apresentaram-se como a cuidadora primária 

do filho (a), trazendo-os nas consultas, acompanhando nas internações e sendo 

responsáveis pelo tratamento no lar.  

 

[...] Eu precisei lidar com isso sozinha! Porque o meu marido escuta, mas não busca procurar 

aprender... Isso é o que tem! (Entrevista 5) 

 

[...] No dia-a-dia quem cuida de tudo sou eu! Quando o pai está em casa ajuda... (Entrevista 8) 

 

[...] É complicado assim... As pessoas da família não entendem e também não ajudam, não têm 

cuidado! Por mais que a gente fale sabe?! É bem difícil! Eles acham que ela vai crescer e vai 

passar! (Entrevista 4) 
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Evidenciou-se a dificuldade da família extensa, caracterizada por avós, tios e 

sobrinhos, em compreender a complexidade da doença e auxiliar no tratamento da 

criança. Estudos indicam que a mãe/cuidadora, neste processo, precisa lidar com o 

abandono das atividades sociais, como por exemplo, trabalhar e estudar, para dedicar-se 

ao tratamento em tempo integral, o que produz rupturas em suas expectativas acerca do 

futuro e de sua própria autonomia (LISE et al. 2017; OLIVEIRA; SILVANA, 2015). 

Algumas falas identificaram que houve mudanças nos planos das mães em retornar ao 

trabalho, ou inserir a criança na escolinha. Isto não foi possível devido à gravidade da 

doença orgânica crônica e os riscos inerentes à exposição da criança a ambientes 

populosos.  

 

 [...] Eu tive que abrir mão de muita coisa, mas não me arrependo! A principal mudança foi 

não ter seguido com a minha faculdade, mas isso também não era algo que era prioridade pra 

mim em nenhum momento!  Mas, na minha ingenuidade não esperava que fosse tão complexa a 

questão da doença. (Entrevista 2) 

 

[...] Como ele não pode ir para a escolinha, a minha mãe, no caso a avó, teve que ficar com 

ele! Então mudou bastante! E a nossa rotina diária, em que eu pensava em ter uma criança que 

ah “vai acordar, vai brincar, vai para a escolinha, eu vou trabalhar... pego ele na volta da 

escolinha, mudou 100%!” (Entrevista 8) 

 

Apesar das dificuldades citadas anteriormente, outras mães/ cuidadoras 

relataram terem se aproximado da figura de suas próprias mães após o recebimento do 

diagnóstico da criança e também de seus companheiros e amigos próximos, o que 

contribui para que se sentissem acolhidas e amparadas emocionalmente. O apoio da 

família é vital para a saúde física e psíquica da mulher, repercutindo diretamente na 

qualidade do cuidado dispensado a criança (SOUZA et al. 2012; LOMBA et al. 2014; 

OLIVEIRA, SILVANA, 2015).  Um estudo realizado com mães de pacientes com 

doença renal crônica evidenciou que dependendo do suporte fornecido pela rede de 

apoio social, os cuidadores primários desenvolvem condições psíquicas favoráveis para 

o manejo da criança e adaptação à situação (LISE et al. 2017).  Neste sentido, cabe à 

equipe médica e multiprofissional, identificar os fatores estressores e promover o um 

ambiente suficientemente bom, para o cuidado e promoção de qualidade de vida para o 

paciente e sua família (AILLO-VAISBERG; TACHIBANA, 2008). 
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As estratégias de enfrentamento  

 

Por se tratar de uma situação complexa em termos psíquicos, observou-se que as 

mães fizeram uso de diferentes estratégias, visando enfrentar o impacto produzido pelo 

diagnóstico de fibrose cística de seus filhos, sendo as principais: utilização de 

mecanismos de defesa, espiritualidade, apoio familiar, assistência psicológica, 

apropriação do quadro clínico e tratamento da criança.  

No presente estudo, observou-se que os mecanismos de defesa inconscientes 

utilizados pelas mães, como a negação e racionalização, tiveram como função 

primordial se defender dos atravessamentos internos causados pelo recebimento da má 

notícia e a fibrose cística acontece quando uma pessoa herda duas cópias defeituosas 

(mutações) de um gene em particular, uma do pai e outra da mãe. Os mecanismos de 

defesa agem como uma proteção do ego, garantindo que os conflitos psíquicos não 

produzam desprazer (FREUD, 1894/2006).  

 

[...] Racionalização: Eu não tive problema em saber o que era a doença, saber mesmo tudo, 

fisiologia e anatomia! Não sei te dizer se com outras pessoas foi assim como foi comigo! 

(Entrevista 6) 

 

[...] Negação: Naquele momento eu ainda estava pensando: “Esses exames deram errado, ela 

não tem!” Tentando negar... ai quando chegamos em casa, eu olhei para o meu marido e eu 

disse assim para ele: “Não adianta, tu viu que o médico disse, ela fez todos os exames possíveis 

e nenhum deu negativo!” (Entrevista 3)  

 

Visando enfrentar a dolorosa vivência caracterizada pelo diagnóstico infantil de 

fibrose cística, algumas mães relataram o esquecimento de lembranças relacionadas ao 

dia em que receberam a má notícia. O trauma relacionado ao filho com riscos de vida e 

atravessados por diagnósticos que transformam o seu futuro, traz exigências psíquicas 

que colocam em cena a organização de mecanismos de defesa a fim de preservar o ego 

fragilizado dos pais (AZEVEDO; HEMESATH; OLIVEIRA, 2019; PAIVA, 2010).  

 

[...] Se tu me disse para lembrar daqueles dias assim... Só lembro de choro e agora não, a gente 

vai vendo, eles vão crescendo bem... (Entrevista 6)  
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[...] Eu não consigo ter muita lembrança!  Porque são coisas que eu preferi esquecer! 

(Entrevista 5) 

 

Diversos estudos identificaram o uso de estratégias de enfrentamento em 

familiares e cuidadores de pacientes acometidos de doença orgânica crônica 

(FIGUEIREDO et al. 2014; IAVARONE et al. 2014; MORENO-GONZÁLEZ; 

GALARZA-TEJADA; TEJADA-TAYBAS, 2019; SILVA; MARIN, 2019). Outra 

estratégia utilizada pelas mães neste estudo foi o apoio espiritual e religioso.  A 

espiritualidade tem sido entendida como um artifício para o enfrentamento de situações 

difíceis, exigindo dos sujeitos a busca por significados (LANGARO et al. 2018). Neste 

sentido, autores apontam que a espiritualidade não se refere unicamente à fé e a 

religiosidade, mas a uma relação que transcende à ampliação da consciência e o contato 

do indivíduo com sentimentos e pensamentos superiores (ELIAS; GIGLIO; PIMENTA, 

2008; FLECK et al. 2003).  

 

[...] A única coisa que creio é em Deus e Jesus... Porque minha  fé era muito grande! Maior do 

que qualquer coisa! (Entrevista 5) 

 

[...] Eu me apego muito à religião! Eu procuro muito o centro espírita, então me apego muito 

nisso e procuro apoio ali! (Entrevista 3)  

 

Apesar da desorganização inicial frente à vivência de crise, observou-se neste 

estudo que as mães identificaram o apoio recebido pela equipe assistencial, incluindo a 

assistência psicológica, como fator protetivo no enfrentamento do diagnóstico do filho, 

conforme também foi verificado em outros estudos (OLIVEIRA et al. 2004; SOUSA et 

al. 2019; MOLINA; HIGARASHI; MARCON, 2014).  

A função da equipe de saúde é essencial no tratamento de crianças portador de 

doenças orgânicas crônicas. O médico é o principal responsável pela comunicação do 

diagnóstico, ocupando uma posição de autoridade primordial neste processo. Entretanto, 

o trabalho multiprofissional, corrobora para o compartilhamento das decisões e 

acolhimento das famílias. É fundamental que, a partir do aprimoramento das técnicas de 

comunicação e compartilhamentos de decisões, a equipe de saúde tenha condições de 

resolver conflitos e a capacidade de atuar com empatia e compaixão frente à 

comunicação de diagnósticos difíceis (DADALTO; AFFONSECA; 2018).  
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A qualificação da comunicação diagnóstica  

 

Um estudo multicêntrico realizado em centros de saúde primária na Espanha 

buscou determinar os perfis comunicativos dos médicos de família e as características 

essenciais para a qualificação do nível de comunicação com os pacientes (BOLÍVAR et 

al. 2016). O mesmo estudo identificou que os médicos perceberam como primordial em 

sua assistência, a construção de um ambiente amigável para a comunicação de notícias 

difíceis, além de possuir habilidades de escuta e fornecer informações ao paciente de 

maneira acessível.  

Estes dados relacionam-se a outras pesquisas que apontaram a importância de 

um perfil médico centrado no paciente, possibilitando também o compartilhamento de 

decisões com os demais profissionais de saúde (TOLOSA; LEGUIZAMÓN; DÁVILA, 

2018; ZAFRA-RAMÍREZ et al. 2019; PÉREZ-SANTOJA et al. 2017). Neste sentido, o 

presente estudo identificou sugestões que emergiram das falas dos participantes, a fim 

de qualificar a assistência em saúde, no momento da comunicação de más notícias. Os 

principais elementos foram: a informação transmitida com afeto, de forma a priorizar a 

humanização do cuidado possibilitando que os pacientes e familiares consigam nutrir 

esperança frente ao tratamento e prognóstico, além de empatia, respeito à singularidade 

de cada sujeito e a inserção de assistência psicológica no momento de crise.  

 

[...] Eu acho que é isso assim, tem que ser diferente, para uma pessoa que está vindo de casa 

para receber  notícia, para uma pessoa que já está internada! Ai tem que moldar as coisas! A 

equipe sempre tem pressa, eu entendo a equipe sempre tem pressa… mas alguém tem que vir de 

fora e ver, essa pessoa tá assim, tá assado, ela precisa receber o diagnóstico, então pegar, com 

mais calma, com mais paciência, perguntar se ela conhece a doença, e fazer entender que não é 

uma coisa assim… que tu tá enterrando teu filho! (Entrevista 9)  

 

[...] Eu entendo que o pessoal que lida com isso há muito tempo, não tem mais essa coisa 

(cuidado com a forma de comunicar a notícia)… vai perdendo aos poucos, mas eu entendo que 

tinha que ter alguém que preparasse isso! Tem que ter! Assistência psicológica, mas, não 

estamos falando disso né?! Não, tem que ter alguém que vai ter dar uma notícia ruim, com mais 

carinho, com mais atenção, sabe?! (Entrevista 8)  
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Assim, torna-se relevante atentar para a importância da intervenção psicológica 

precoce, associada ao trabalho do médico e demais profissionais de saúde, como forma 

de auxiliar na reorganização psíquica dos familiares para o enfrentamento da situação. 

Estudos (NARCHI; CASTILLO, 2019; SANTOS et al. 2019; SILVA et al. 2019) têm 

destacado que  atendimento psicológico possibilita o acolhimento dos pacientes, e a 

identificação precoce de situações desadaptativas que culminam em sofrimento 

psíquico. O suporte psicológico contribui para o fortalecimento da autonomia do 

paciente e seus cuidadores frente ao diagnóstico de fibrose cística, também na 

compreensão e aceitação do mesmo, além de assegurar a assistência continuada à 

criança e sua família (ALVES, 2011; CARVALHO; MARTINS, 2015; SOPHIE et al. 

2016).  

 

CONSIDERAÇÕES FINAIS  

 

A realização de um estudo qualitativo para a investigação das impressões das 

figuras parentais acerca do recebimento do diagnóstico de fibrose cística de seus filhos 

com faixa etária entre 0 e 2 anos, permitiu a descrição dos efeitos desta vivência no 

tratamento da criança e vida emocional da família. Os resultados obtidos corroboraram 

para o conhecimento das estratégias de enfrentamento utilizadas pelos cuidadores 

primários, sentimentos despertados e percepções sobre a comunicação da má notícia, 

auxiliando na qualificação do atendimento em saúde fornecido a população pediátrica. 

Além disso, verificou-se através deste estudo a relevância do trabalho 

multiprofissional na incorporação de ações em saúde à rotina de cuidados no momento 

de anunciações de diagnósticos difíceis. Identificou-se também que quando a figura do 

médico compartilha a comunicação da má notícia com os demais profissionais de saúde, 

constrói-se a possibilidade de discussão e acolhimento integral ao paciente e sua 

família. É fundamental que os familiares que vivenciaram o recebimento do diagnóstico 

da doença orgânica crônica nos primeiros meses de vida do bebê, sejam acolhidos em 

um ambiente acolhedor, desenvolvendo condições favoráveis para a compreensão da 

doença e importância do tratamento efetivo. Os resultados encontrados mostraram que o 

impacto da má notícia transmitida sem o devido preparo, poderá interferir no 

enfrentamento da doença e investimento dos pais no desenvolvimento psíquico da 

criança, corroborando com achados provenientes de outros estudos sobre o tema. 
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A partir da realização da pesquisa, o tema comunicação em saúde e 

humanização do cuidado tomou grande proporção, refletindo na importância do 

desenvolvimento de habilidades não técnicas, como por exemplo, realização de um 

trabalho coeso em equipe e dedicação integral ao usuário, além do exercício da empatia 

na prática clínica. 
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7 ORÇAMENTO  

 

 

O material necessário para a realização deste projeto encontra-se discriminado 

no quadro abaixo. Todo o material utilizado será providenciado por conta do 

pesquisador.  
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8 CONCLUSÃO  

 

 

O presente estudo buscou compreender as impressões das figuras parentais 

acerca do modo com o diagnóstico de fibrose cística infantil é informada as famílias. Os 

resultados encontrados apontaram que existe uma discrepância entre comunicação 

coesa, cuidado humanizado e a transmissão de más notícias. A amostra deste estudo 

revelou dificuldades apresentadas pelos profissionais de saúde em transmitir a 

informação de forma esclarecedora e cuidadosa com as necessidades de saúde dos 

usuários do Sistema Único de Saúde (SUS), que estão para além da prática clínica 

centrada na doença.   

Observou-se importante destaque para o desenvolvimento de Habilidades não 

técnicas (HNT), tais como, comunicação eficaz, trabalho em equipe, reconhecimentos 

das demandas do paciente e seus familiares. Os achados mostraram que quando a má 

notícia é compartilhada entre a figura do médico e demais profissionais de saúde, 

constrói-se espaço para discussão e desenvolvimento de ações mais efetivas para a sua 

transmissão. Evidenciou-se também, que os participantes demonstraram significativa 

necessidade de reconhecer como essencial na prática clínica, o exercício da empatia no 

momento na anunciação da má notícia. 

Os resultados encontrados demonstram importante correlação com a Política 

Nacional de Humanização (PNH), que foi lançada em 2003 e estimula a comunicação 

entre os gestores, trabalhadores e usuários do SUS, visando à construção de espaço de 

discussão e acolhimento das necessidades de saúde. A PNH busca transformar as 

relações de trabalho a partir da ampliação do contato entre profissionais de saúde-

serviços-usuários. O acolhimento preconizado pela PNH ganhou importante destaque 

entre as falas dos participantes do estudo, indicando a relevância de uma escuta 

qualificada e humanizada, valorizando e reconhecendo como legítimo e singular o que o 

outro traz em sua história.  
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APÊNDICE A – ROTEIRO DA ENTREVISTA 

 

 

Identificação do paciente: 

Data: 

 

1.   Eu gostaria que você me falasse sobre como ocorreu o recebimento do 

diagnóstico de Fibrose Cística de seu filho? 
(Caso não seja mencionado) Você poderia me falar um pouco mais sobre... 

● A notícia foi revelada por qual profissional de saúde?  
● Em qual local você recebeu esta notícia? 
● Você estava acompanhada neste momento? Se resposta afirmativa: 
● Essa pessoa é próxima de ti?  

 

2. Eu gostaria que você me falasse se tens alguma sugestão para a melhoria da 

comunicação do diagnóstico de Fibrose Cística?  

(Caso não seja mencionado) Você poderia me falar um pouco mais sobre... 

● Onde poderia ser fornecida a notícia? 
● Gostaria de estar acompanhada neste momento? 
● De que forma poderia ser abordada a notícia do diagnóstico? 

 

 

  

3.   Eu gostaria que você me falasse como foi o suporte que você recebeu da 

equipe assistencial no início do tratamento? 
(Caso não seja mencionado) Você poderia me falar um pouco mais sobre… 

● Como foram as informações recebidas em relação ao tratamento da 

criança? 
● Você teve espaço para esclarecer dúvidas? 
● Você se sentiu acolhida pela equipe assistente no momento do 

recebimento das informações?  
 

 

4.  Eu gostaria que você me falasse sobre a sua rede de apoio após o 

recebimento do diagnóstico? 
(Caso não seja mencionado) Você poderia me falar um pouco mais sobre... 

● Há pessoas que lhe auxiliem no cuidado da criança? Se resposta afirmativa: 
● De que forma essas pessoas lhe auxiliam? 
● Você identifica outra forma de apoio? 

 

 

5.   Eu gostaria que você me falasse sobre como lida com situações difíceis? 

(Caso não seja mencionado) Você poderia me falar um pouco mais sobre... 

● Que tipo de suporte você busca neste momento? 
● Busca se aproximar de amigos e familiares? 
● Busca suporte espiritual? 
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6. Eu gostaria que você me dissesse como foi à organização da família a partir do 

recebimento do diagnóstico da criança? 

                     (Caso não seja mencionado) Você poderia me falar um pouco mais sobre... 

o Quem o traz as consultas? 
o Quem o acompanha nas internações hospitalares? 
o Houve mudanças em sua rotina após o diagnóstico da 

criança? Se resposta afirmativa: 
o Quais mudanças foram estas? 

 

 

7. Quais recomendações você daria a equipe assistencial para qualificar a 

comunicação do diagnóstico de Fibrose Cística?  
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APÊNDICE B  

Nº do projeto GPPG ou CAAE ____________________ 

 

 

Título do Projeto: O adoecimento crônico infantil: Impressões das figuras 

parentais acerca do diagnóstico de Fibrose Cística  

 

Você está sendo convidado a participar de uma pesquisa cujo objetivo é 

investigar a impressão dos pais ou responsáveis acerca do recebimento do diagnóstico 

de fibrose cística do filho. Esta pesquisa está sendo realizada pelo Programa de 

Residência Integrada Multiprofissional em Saúde (RIMS) do Hospital de Clínicas de 

Porto Alegre (HCPA).   

Se você concordar com a participação na pesquisa, os procedimentos envolvidos 

são os seguintes: será realizada uma entrevista com duração de cerca de uma hora, onde 

será avaliado a impressão dos pais acerca do recebimento do diagnóstico de fibrose 

cística de seus filhos com faixa etária entre 0 a 2 anos. O motivo que nos leva a estudar 

esse assunto é a importância de avaliar as impressões dos pais na tentativa de fornecer 

subsídios às equipes assistenciais para aprimorar o cuidado dos pacientes com fibrose 

cística.  

Os possíveis riscos ou desconfortos decorrentes da participação na pesquisa são 

desconfortos emocionais despertados durante a aplicação do instrumento de pesquisa e 

o tempo despendido para participação neste estudo. Caso isto ocorra, você terá a 

garantia de um atendimento inicial pela psicóloga da equipe para acolher sua demanda, 

e poderá ser encaminhado para tratamento em serviço especializado, caso necessário. 

 Ao participar desta pesquisa você não receberá benefícios imediatos e 

individuais.  Mas, poderá contribuir para o aumento do conhecimento sobre o assunto e 

beneficiar futuros pacientes em razão da obtenção de mais informações sobre fibrose 

cística.   

A participação na pesquisa é totalmente voluntária, ou seja, não é obrigatória. 

Caso você decida não autorizar a participação, ou ainda, retirar a autorização após a 

assinatura desse Termo, não haverá nenhum prejuízo ao atendimento que o participante 

da pesquisa recebe ou possa vir a receber na instituição.  

Não está previsto nenhum tipo de pagamento pela participação na pesquisa e não 

haverá nenhum custo com respeito aos procedimentos envolvidos.  

Caso ocorra alguma intercorrência ou dano, resultante da pesquisa, o 

participante receberá todo o atendimento necessário, sem nenhum custo pessoal.  

Os dados coletados durante a pesquisa serão sempre tratados confidencialmente. 

Os resultados serão apresentados de forma conjunta, sem a identificação dos 

participantes, ou seja, os nomes não aparecerão na publicação dos resultados.  

Caso você tenha dúvidas, poderá entrar em contato com o pesquisador 

responsável Elis de Pellegrin Rossi pelo telefone (51) 33598507 com o pesquisador 

Júlia Vieira Lipert Pazzim, pelo telefone (51) 33598507 ou com o Comitê de Ética em 

Pesquisa do Hospital de Clínicas de Porto Alegre (HCPA), pelo telefone (51) 33597640, 
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ou no 2º andar do HCPA, sala 2227, de segunda à sexta, das 8h às 17h. Esse Termo é 

assinado em duas vias, sendo uma para o participante e seu responsável e outra para os 

pesquisadores.  

 

 

____________________________________   

Nome do participante da pesquisa:  

 

____________________________________   

Assinatura (se aplicável) 

     ____________________________________ 

Nome do responsável  

____________________________________          

Assinatura 

____________________________________ 

Nome do pesquisador que aplicou o Termo   

____________________________________          

Assinatura 

 

Local e Data: _____________________ 
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