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KRUEL, Aline Goulart. Crianca com fibrose cistica: percebendo seu corpo no cotidiano
por meio da fotografia. 2013. 56 f. Dissertagdo (Mestrado em Enfermagem) - Escola de
Enfermagem, Universidade Federal do Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2013.

RESUMO

Trata-se de uma pesquisa exploratdria descritiva com abordagem qualitativa cujo objetivo foi
conhecer como a crianca de seis a doze anos que vive com fibrose cistica percebe seu corpo
no cotidiano. O contexto foi a residéncia das criancas, que moram em Porto Alegre e Regido
Metropolitana. Os participantes do estudo foram cinco criangas atendidas na Associagao de
Apoio a Portadores de Mucoviscidose do Rio Grande do Sul (AMUCORS) com idades entre
seis e doze anos que vivem com fibrose cistica, sendo a sele¢do realizada de forma
intencional, por meio da indicacdo da presidente da associacdo. A coleta das informacdes
ocorreu por meio de fotografia associada com entrevista no domicilio. Para realizacdo da
coleta foram realizadas trés visitas domiciliares, apds um primeiro contato propiciado pela
AMUCORS. Na primeira visita ocorreu a apresentacdo a crianca e ao responsavel da proposta
do estudo e a obtencdo do seu aceite e do seu responsavel. Nesse encontro também foi
entregue uma maquina fotogréfica para a crianca e solicitado que fizesse registros
fotograficos tentando responder a questdo do estudo. Na segunda visita era recolhida a
maquina para posterior impressdo das fotos e agendado o proximo encontro. Na terceira
visita, com as fotos impressas, ocorreu a entrevista a partir das fotos selecionadas pelo
participante. A andlise das informacdes foi realizada de acordo com a andlise de contetdo
proposta por Minayo. Os aspectos éticos da pesquisa foram respeitados, sendo o projeto
aprovado pela Comissdo de Pesquisa da Escola de Enfermagem da UFRGS (COMPESQ/EE)
e pelo Comité de Pesquisa e Etica da UFRGS. Os temas emergidos na interpretacdo das
informacBes foram: cuidados diarios com a doenca, atividades habituais modificadas para a
faixa etéria, lazer prejudicado e fé e esperanca. Destaca-se que, para a maioria das criangas do
estudo, o cotidiano de medicamentos e fisioterapia esta incorporado no seu modo de ser no
cotidiano e parece ndo acarretar muitas frustragcdes. Nesse sentido, a crianga com fibrose
cistica ndo percebe seu corpo diferente de um corpo saudavel e, sim, sentem que necessitam
de mais cuidados para poder realizar as atividades correspondentes a sua faixa etaria. A ampla
divulgacdo dos resultados de estudos como esse podera contribuir para o aprimoramento da
pratica do cuidado na area da saude e, em especial para a enfermagem, visando melhorar a
qualidade de vida dessas criancas. Enfatiza-se ainda, o uso de méaquina fotografica como
estratégia de coleta de informacdes em pesquisa qualitativa com criangas.

DESCRITORES: Fibrose Cistica. Doenga Cronica. Enfermagem Pediatrica.



KRUEL, Aline Goulart. Child with cystic fibrosis: perceiving your body everyday
through photography. In 2013. 56 f. Dissertation (Master's in Nursing) - Nursing School,
Federal University of Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2013.

ABSTRACT

This is an exploratory descriptive qualitative approach aims to better understand how the six
to twelve years living with cystic fibrosis realizes her body in everyday. The context was the
residence of the children, who live in Porto Alegre and Metropolitan Area. Study participants
were five children attending the Association for Supporting People with Cystic Fibrosis of
Rio Grande do Sul (AMUCORS) aged between six and twelve living with cystic fibrosis, the
selection being made intentionally, by indicating the president of the association. Data
collection occurred through photography associated with household interview. To collect de
information were three visits, after a first contact propitiated by AMUCORS. The first visit
took place the presentation of children and responsibility of the proposed study and obtains
their acceptance and their responsibility. This meeting was also given a camera for the child
and asked him made photographic records trying to answer the question of the study. On the
second visit was collected the machine for later print of the photos and the next scheduled
meeting. On the third visit, with photos printed, the interview took place from the pictures
selected by the participant. Analysis of the data was performed according to content analysis
proposed by Minayo. The ethical aspects of the research were respected, and the project is
approved by the Research Committee of the School of Nursing at UFRGS (COMPESQ/EE)
and the Research and Ethics Committee of UFRGS. The themes that emerged in the
interpretation of information were: daily care with the disease, usual activities for age, leisure
harmed and faith and hope. It is noteworthy that, for most children in the study, the daily
medication and physiotherapy is embedded in their way of being in everyday and does not
seem to cause much frustration. In this sense, the child with cystic fibrosis does not realize his
body other than a healthy body, and yes, they feel they need more care to be able to carry out
the activities corresponding to their age group. The wide dissemination of the results of such
studies can contribute to improving the care practice in health and in particular for nursing, to
improve the quality of life of these children. It also emphasizes the use of camera as a strategy
for collecting information in qualitative research with children.

DESCRIPTORS: Cystic Fibrosis. Chronic Disease. Pediatric Nursing.



KRUEL, Aline Goulart. Nifio con fibrosis quistica: percibir su cuerpo en diario través de
la fotografia. En 2013. 56 f. Disertacion (Maestria en Enfermeria) - Escuela de Enfermeria de
la Universidad Federal de Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2013.

RESUMEN

Se trata de un enfoque cualitativo descriptivo exploratorio con el objetivo de comprender
mejor cémo los nifios de seis a doce afios que viven con fibrosis quistica se da cuenta de su
cuerpo en el diario. El contexto fue la residencia de los hijos, que viven en Porto Alegre y el
Area Metropolitana. Los participantes del estudio fueron cinco nifios que asisten a la
Asociacion de Apoyo a Personas con Fibrosis Quistica de Rio Grande do Sul ( AMUCORS )
de edades comprendidas entre los seis y los doce afios que viven con fibrosis quistica, la
selecciéon se hizo intencionadamente, indicando el presidente de la asociacion . Los datos
fueron recolectados a través de fotografias asociados con la entrevista en el hogar. Para
recopilar la informacion de tres visitas, después de un primer contacto proporcionada por los
AMUCORS. La primera visita tuvo lugar la presentacion de los nifios y la responsabilidad del
estudio propuesto y obtener su aceptacion y su responsabilidad. Esta reunion también se le
entregd una camara para el nifio y le pidié que hiciera los registros fotograficos que tratan de
responder a la pregunta del estudio. En la segunda visita se recogié la maquina para su
posterior impresion de fotos y programada la préxima reunién. En la tercera visita, con fotos
impresas, la entrevista se llevd a cabo a partir de las fotografias seleccionadas por el
participante. EI analisis de los datos se realiz6 de acuerdo al analisis de contenido propuesto
por MINAYO. Se respetaran los aspectos éticos de la investigacion, y el proyecto es aprobado
por el Comité de Investigacion de la Escuela de Enfermeria de la UFRGS (COMPESQ / EE)
y el Comité de Investigacion y Etica de la UFRGS. Los temas que surgieron en la
interpretacion de la informacion fueron: el cuidado diario con la enfermedad, las actividades
normales modificado para la edad, el ocio discapacitado y la fe y la esperanza. Es de destacar
que, para la mayoria de los nifios en el estudio, la medicacion diaria y la fisioterapia esta
incrustado en su forma de ser en el diario y no parece causar mucha frustracion. En este
sentido, el nifio con fibrosis quistica no se da cuenta que su cuerpo no sea un cuerpo sano, y
si, ellos sienten que necesitan mas atencion para poder llevar a cabo las actividades
correspondientes a su grupo de edad. La amplia difusién de los resultados de tales estudios
puede contribuir a mejorar la practica de la atencion en salud y en particular para enfermeria,
para mejorar la calidad de vida de estos nifios. El énfasis es seguir utilizando la cAmara como
una estrategia para la recopilacion de informacion en la investigacion cualitativa con los
nifios.

DESCRIPTORES: Fibrosis Quistica. Enfermedades Cronicas. Enfermeria Pediatrica.
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1 INTRODUCAO

O corpo ¢é a manifestagdo da nossa existéncia, sendo que ocupa um lugar no espaco
enfatizando nossa presenca no mundo (LIMA; BRETAS, 2006). Além disso, o corpo permite
a vivéncia de experiéncias agradaveis e desagradaveis, funcionando como instrumento de
criacdo e realizagdo. Assim, essa estrutura fisica serve de base para a construcdo da
personalidade do individuo (BRETAS; SANTOS, 2001).

Desse modo, com o corpo é possivel a convivéncia no mundo por meio da linguagem
ndo verbal. Na infancia a primeira forma de comunicacdo observada é a expressao corporal,
visto que a crianca estabelece uma relacdo com o ambiente que a cerca sem falar nenhuma
palavra (SILVA et al., 2004).

Esse tipo de linguagem permite uma exacerbagdo de sentimentos muito maior que a
expressa pela fala, pois ocorre em niveis de consciente e inconsciente, tornando-se de dificil
controle. A expressdo corporal pode favorecer as relagbes interpessoais, uma vez que
manifesta emoc¢des que ndo podem ser verbalizadas (SILVA et al., 2004).

Ao realizar uma pesquisa para o Trabalho de Concluséo de Curso (TCC) da graduacao
em Enfermagem, cujo objetivo era conhecer a compreensdo das criangas de seis a doze anos
sobre como € viver com doenca cronica, evidenciou-se a importancia do corpo. Isso porque
nesse estudo percebeu-se que as criangas encaram a doenca crbénica de uma forma muito
positiva, acostumando-se com a rotina que devem levar para melhorar a qualidade de vida.
Entretanto algumas questdes perturbam essas criangas como a alteracdo da imagem corporal
devido caracteristicas da patologia.

O corpo fala por meio dos gestos, das roupas, das instituicdes as quais pertencem, uma
vez que o corpo ndo é somente representado por componentes fisicos e bioldgicos e, sim, é
composto por fatores sociais, culturais, psicologicos e religiosos. Essa construgdo do corpo
depende da sociedade em que a pessoa esta inserida, de forma que o corpo é constituido de
acordo com o ambiente em que vive a fim de criar uma identidade grupal (BARBOSA,
MATOS; COSTA, 2011).

As relacbes sdo construidas e vivenciadas por meio do corpo, sendo os efeitos e 0s
significados dessas interacOes expressos pela existéncia corporal. Assim, o corpo €
considerado dindmico, sendo que constantemente sofre modificacbes de acordo com a
sociedade e com as experiéncias vivenciadas (BARBOSA; MATOS; COSTA, 2011).
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Essas caracteristicas diferentes do considerado normal para a sociedade poderdo
acarretar mudancas no convivio social dessas criancas, porque 0 conceito de corpo estd
atrelado a padrdes elevados e aqueles que apresentam algo distinto sdo considerados fora
desse padrao e, ndo raramente, sdo vistos como incapazes. O corpo sadio é admirado enquanto
gue um corpo que apresenta restricdes é desprezado pela sociedade, evidenciando a influéncia
sociocultural sofrida pela imagem corporal (SILVA et al., 2010).

A aproximacao com as criangas que vivem com doenca crénica ocorreu no decorrer da
minha trajetdria académica. O primeiro contato aconteceu quando fui selecionada para ser
bolsista de iniciacdo cientifica no segundo semestre do curso de Enfermagem e participei de
um projeto com criangas que vivem com HIV. Nesse estudo tive a oportunidade de conhecer
um pouco mais da historia de vida dessas criancas, notando o qudo dificil é manter um
tratamento medicamentoso longo e complexo. Além disso, essas criangas realizavam
corretamente o tratamento mesmo, muitas vezes, sem conhecer o diagnostico e ainda, em
muitas ocasifes, tinham que tomar os medicamentos sem 0 conhecimento de pessoas
préximas para evitar o preconceito.

A segunda ocasido em que pude conviver com essas criancas foi quando cursava o
quarto semestre e realizei estagio da disciplina de Fundamentos do Cuidado Humano Il no
décimo andar ala sul do Hospital de Clinicas de Porto Alegre. Nessa unidade acontece a
internacdo de criancas de dois meses a doze anos de idade, apresentando diversas patologias
como fibrose cistica, hepatopatias e doencas gastricas. A doenca que mais chamou a minha
atencdo foi a fibrose cistica, visto que as criancas apresentavam internacdes frequentes,
permanecendo muito tempo no ambiente hospitalar, bem como possuiam alteracdes no corpo
que as diferenciavam dos outros pacientes.

As pessoas que possuem caracteristicas corporais derivadas das doencas que
apresentam evidenciam uma estreita relacdo entre ter um corpo saudavel e viver bem,
vinculando a salde as praticas cotidianas e a suas vivéncias. O corpo saudavel é tido como
necessario para a autonomia do individuo, podendo escolher suas atividades e estando
presente no convivio social (SILVA et al., 2010).

Esse culto ao corpo proposto pela sociedade faz com que as criangas se sintam
discriminadas e estigmatizadas, visto que apresentam uma imagem corporal diferente dos
demais individuos. Para as criancas em idade escolar essa diferenca € ainda mais sentida, pois
necessitam ser iguais aos amigos por caracteristicas proprias da idade, além disso, percebem
que sdo diferentes dos colegas quando véo para a escola. Essa diferenciacdo podera acarretar
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problemas de convivio social, uma vez que, quando se trata de criangas, o diferente é exaltado
pelos outros, provocando vergonha e constrangimento (PIZZIGNACCO; LIMA, 2006).

Com base nas experiéncias vivenciadas e nos resultados encontrados no TCC, propde-
se com o presente estudo conhecer como a crianca de seis a doze anos que vive com fibrose
cistica percebe seu corpo no cotidiano. Essa patologia foi escolhida porque dependendo do
grau de intensidade da doenca sdo manifestadas alteracbes corporais como, por exemplo,
torax em barril e baqueteamento digital, sendo que em outras doencas crbnicas essas
mudancas ndo sdo evidenciadas.

Assim, ressalta-se que as criangas com doenga cronica merecem atencgéo, visto que ndo
¢ uma tarefa facil manter constantes internacbes e tratamento de salde repleto de
medicamentos e exames e, além disso, realizar as atividades normais da infancia como ir a
escola e brincar com 0s amigos.

A partir disso, ao prestar um cuidado a crianga que vive com doenca cronica deve-se
considerar a individualidade da crianga, uma vez que cada uma pode se perceber de maneira
diferente no mundo. Dessa forma, esse estudo apresenta como relevancia aprimorar o cuidado
de enfermagem proporcionado as criangas que vivem com fibrose cistica, preservando a
singularidade de cada uma. Com isso a crianca podera se sentir respeitada e valorizada pelo
profissional de saude.
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2 OBJETIVO

Conhecer como criancgas de seis a doze anos que vivem com fibrose cistica percebem

Sseu corpo no cotidiano.
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3 REVISAO DE LITERATURA

Para elucidarmos como as criancas com fibrose cistica percebem seu corpo no

cotidiano serdo abordados os tdpicos a seguir como fundamentacéo tedrica.

3.1 BREVE OLHAR SOBRE O CORPO: ENFOQUE DE MERLEAU-PONTY

A tematica do corpo é apresentada e discutida pela filosofia ao longo da histdria,
destacam-se as reflexdes de Maurice Merleau-Ponty. O fildsofo ao compartilhar as ideias de
Martin Heidegger, menciona que somos Ser-no-mundo, ou seja, somos parte do mundo e nao
existimos separados dele. Nesse sentido, nossa experiéncia advém da relagdo com o mundo
gue estd em nossa volta, ndo somos sujeitos separados do mundo, Somos seres humanos reais
gue existem em um tempo e um local especifico e, dessa posi¢do, adquirimos conhecimentos
(MATTHEWS, 2011).

Segundo Merleau- Ponty estar no mundo é ser um objeto, um objeto fisico. Entretanto,
nem todo objeto fisico é capaz de perceber e, sim, somente aqueles dotados de 6rgdos
sensoriais para essa finalidade. Os objetos que possuem tais 0rgdos sdo 0S cCorpos Vivos ou
objetos bioldgicos. Dessa forma, 0s sujeitos da percepcdo sdo objetos bioldgicos. Assim 0s
seres humanos sao tanto objetos quanto sujeitos (MATTHEWS, 2011).

Para Merleau-Ponty somos sujeitos corporificados, incorporados, identificados com o
nosso corpo, dessa forma ndo poderiamos fazer parte do mundo se ndo fossemos criaturas
corporeas. Ao sermos objetos como qualquer outro, reagimos aos acontecimentos do mundo
que nos cerca (MATTHEWS, 2011).

No entanto, a diferenca é que somos organismos Vivos e, assim, temos que reagir ao
mundo e ndo viver de modo passivo como um objeto sem vida. Ao ser um organismo vivo é
possivel exercer acfes sobre 0 meio ambiente e também demonstrar desejos e necessidades
préprias. Nesse sentido, ndo agimos somente de acordo com o meio ao redor e, sim, também
agimos conforme o mundo interno (MATTHEWS, 2011).

Isso demonstra que somos tanto sujeitos quanto objetos, ou seja, somos corporificados,

porém somos sujeitos com corpo. A subjetividade humana necessariamente se expressa por
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meio do corpo, assim ndo seria possivel responder subjetivamente ao mundo se ndo tivesse
corpo (MATTHEWS, 2011).

Merleau-Ponty ainda coloca que o corpo nao € um mero objeto no mundo, mas algo
que vivemos, que habitamos, é o veiculo da experiéncia subjetiva. Desse modo, € verdadeiro

mencionar tanto que meu corpo sou eu, quanto eu sou meu corpo (MATTHEWS, 2011).

3.2 CORPO SADIO: CRESCIMENTO E DESENVOLVIMENTO DE CRIANCAS DE SEIS
A DOZE ANOS

Os processos bioldgicos necessarios para o crescimento e desenvolvimento das
criancas podem ser explicados pelas leis da fisica e da quimica. No entanto, ndo podemos
pensar que 0s seres humanos séo apenas sistemas mecanicos, pois 0S organismos vivos Sao 0
centro de atividade do mundo. Os seres humanos sdo dirigidos internamente, reagindo sobre o
mundo ao seu redor. Nesse sentido, para Merleau-Ponty os seres humanos expressam sua
subjetividade por meio do corpo, assim o0 corpo ndo é somente um objeto e, sim, € 0 meio de
transporte da nossa experiéncia, a qual € moldada por nossos interesses e valores
(MATTHEWS, 2011).

Desse modo, a escola é importante para o desenvolvimento fisico, cognitivo e
psicossocial desse corpo, por essa razao as criangas que se encontram na faixa etaria entre seis
e doze anos estdo nos chamados anos escolares (PAPALIA; OLDS; FELDMAN, 2009).

O desenvolvimento social apresenta inicio desde os primeiros anos de vida na familia,
no entanto quando a crianga vai para a escola, normalmente aos seis anos, comega 0 mais
importante processo de socializagdo. A educacdo proporciona as criangas habilidades e
conhecimentos de adulto, incorporando os padrdes e os valores da sociedade (COLE; COLE,
2003).

Nessa fase a crianca inicia a convivéncia em grupos, uma vez que faz amigos em
guase todos os lugares em que frequenta. No grupo de amigos estdo incluidos meninos e
meninas, sendo que somente no final desse periodo a crianca comeca a se distanciar do sexo
oposto (BOCK; FURTADO; TEIXEIRA, 2009).

Alguns fatores poderdo influenciar no crescimento e desenvolvimento das criangas,
como composicao genética e fatores ambientais. A nutricdo é um desses fatores ambientais,

uma vez que estudos evidenciam que criangas pertencentes a classes sociais menos
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favorecidas podem apresentar estatura inferior ao considerado ideal ao ndo apresentar uma
alimentacdo adequada. Outro desses fatores é a salde, de maneira que quando a crianca se
encontra doente sua capacidade de crescer se torna mais lenta, esse fato ocorre também com
enfermidades leves (COLE; COLE, 2003).

As criangas vivenciam constantes mudangas corporais, influenciando na sua
identidade pessoal e social. Essas alteracbes do corpo podem ser percebidas de formas
diferentes dependendo do contexto em que se encontram. As criancas em idade escolar
guando comparadas aos bebés percebem que sdo maiores, entretanto ao serem comparadas
com criangas da mesma idade essas transformacfes ficam menos perceptiveis. Assim,
entender as modificacBes corporais é importante na constituicdo da identidade (SIMAO et al.,
2010).

Ao analisar o desenvolvimento cerebral, na faixa etaria entre seis e oito anos existe um
crescimento continuo do cérebro e algumas modificagdes nos mecanismos cerebrais, iSSO
caracteriza as mudancas nas capacidades cognitivas. Desse modo, a crianga controla a sua
atencdo ao planejar suas atividades (COLE; COLE, 2003).

Nessa etapa da infancia que a crianca comeca a desempenhar a capacidade de reflexao,
estabelecendo pontos de vista variados nas situacdes vividas. Outra caracteristica presente
nessa fase € o surgimento da vontade, de maneira que passa a ter autonomia em relacdo ao
adulto (BOCK; FURTADO; TEIXEIRA, 2009).

Quanto ao desenvolvimento cognitivo, percebe-se evolucdo na resolucdo de
problemas. A partir dos seis anos as criangas empregam estratégias de raciocinio para ajuda-
las em uma deciséo, de acordo com a idade, esses artificios sofrem alteragdes (COLE; COLE,
2003).

Segundo Cole e Cole (2003), em relagdo ao desenvolvimento motor de uma crianca de
seis anos percebe-se que o equilibrio é aprimorado nessa idade, tornando-a mais agil e mais
forte. Assim, normalmente, nessa idade aprendem a andar de bicicleta, a nadar, entre outras
atividades fisicas. As habilidades motoras diferenciam-se nessa faixa etaria, sendo que os
meninos desempenham melhor atividades que requerem mais forca e as meninas as
habilidades motoras finas como, por exemplo, desenhar.

O crescimento e desenvolvimento de cada crianca serdo diferenciados, uma vez que a
sociedade exerce forte influéncia. Desse modo, o corpo é modificado por meio da interacao
com o ambiente e com 0s outros. Assim, a imagem corporal é continuamente desenvolvida
durante toda vida (BARBOSA; MATOS; COSTA, 2011).
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3.3 CORPO DOENTE: FIBROSE CISTICA E A REPERCUSSAO NA VIDA DA
CRIANCA

A fibrose cistica (FC) ou mucoviscidose € uma doenca genética autossémica recessiva
encontrada mais frequentemente na raca branca. Nessa doenca ocorrem alteracfes nas
glandulas exocrinas provocadas por um defeito nas proteinas dos canais de cloreto da
membrana, por esse motivo as glandulas serosas apresentam secrecdes com grande
quantidade de ions sddio e cloro e as glandulas mucinosas sdo hiperviscosas. Assim a FC
possui algumas caracteristicas: suor hipertdnico devido ao conteddo de cloreto de sodio
aumentado, secrecdes brénquicas e duodenais hiperviscosas, secrecoes salivares e lacrimais
patologicamente alteradas, hipertrofia das glandulas secretoras de muco no pulmao, no
intestino e no ducto biliar (BOTTCHER; ENGELHARDT; KORTENHAUS, 2005).

A FC pode se manifestar no periodo neonatal com o ileo meconial; nos lactentes
aparecem infeccBes de vias respiratorias, dificuldade em ganhar peso, hipoproteinemia e
aumento do contetdo eletrolitico no suor (beijo salgado). No entanto, a mucoviscidose se
revela, na maioria dos casos, nos primeiros cinco anos de vida. Um sintoma caracteristico séo
fezes volumosas e gordurosas devido a caréncia de enzimas pancredticas, também aparece
hipotrombinemia (m& absorcdo de vitamina K), ictericia obstrutiva e obstrucdo das vias
respiratérias (BOTTCHER; ENGELHARDT; KORTENHAUS, 2005).

Esses sintomas vao depender da forma como a doenca vai se manifestar, podendo
ocorrer variacOes, até mesmo, entre irmdos. A expectativa e qualidade de vida estdo
intimamente ligadas com o envolvimento pulmonar, sendo que mais de 90% dos casos de
morte sdo decorrentes de alteracbes obstrutivas progressivas das vias respiratorias
(BOTTCHER; ENGELHARDT; KORTENHAUS, 2005).

O tratamento consiste em antibioticoterapia, eliminacdes de secrecdes e compensacao
pancreatica por meio de reposicdo enzimatica e administracdo parenteral de vitaminas
lipossoliveis (BOTTCHER; ENGELHARDT; KORTENHAUS, 2005). Esse tratamento é
bastante complexo visto que a FC acomete varios sistemas do corpo humano, desse modo
exige frequentes hospitalizagcbes (FURTADO; LIMA, 2003)

As caracteristicas da doenca limitam as atividades das criangas, somadas as constantes
hospitalizacdes que as afastam das suas rotinas fazem que tenham uma vida com indmeras
restrices (FURTADO; LIMA, 2003; GABATZ; RITTER, 2007).
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Com relacdo aos cuidados de enfermagem para FC, o enfermeiro deve atentar para 0s
sintomas pulmonares a fim de reduzir complicag0es, orientar 0 paciente para evitar os fatores
de risco associados as infecgcdes respiratorias, ensinar 0s sinais e sintomas inicias de uma
infeccdo respiratdria para procurar orientacdo meédica quando necessario, enfatizar a
necessidade de manter uma ingestéo hidrica e nutricional adequada e indicar as mudancas nas
atividades diarias com o objetivo de conciliar os sintomas e o tratamento (SMELTZER,;
BARE, 2005).

Além disso, o enfermeiro deve atentar para o biopsicossocial do paciente, realizando,
assim, um cuidado individualizado. O cuidado de enfermagem deve perpassar 0 dominio de
técnicas, enfatizando a complexidade de lidar com outro ser humano e, com ele, sua dor, sua
alegria, sua revolta e seu olhar. Também é importante que o profissional de enfermagem
desenvolva novos saberes para cuidar e orientar com base nas necessidades e expectativas da
crianca com fibrose cistica e de seus familiares. Nesse sentido, o enfermeiro deve ter uma
atitude de comprometimento para escutar e tratar de forma humanizada, baseando o cuidado
em uma relacdo de ajuda (PEREIRA et al. 2010)

3.4 CORPO CRIANCA: O CUIDADO DA FAMILIA

O diagnéstico de uma doenga cronica provoca davidas e sofrimento na criangca e em
sua familia, ocasionando intensas transformacfes sociais, emocionais, afetivas, culturais e
espirituais. A familia tenta se adaptar a nova condicdo de vida da crianca, buscando
estratégias de acordo com a gravidade e complexidade da doenca. Esse processo acontece de
forma lenta, uma vez que ndo é uma tarefa facil a assimilacdo da nova perspectiva de vida do
filho (ALMEIDA et al., 2006).

Apos esse impacto inicial do diagndstico, a familia busca readquirir o equilibrio para
exercer os cuidados, muitas vezes complexos, que as criangas necessitam. Assim, hd uma
mudanca de habitos pessoais e familiares devido as novas tarefas derivadas da doenca crénica
(ALMEIDA et al., 2006).

Ao prestar cuidado a uma pessoa com doenca crénica o familiar acaba compartilhando
a dor e o sofrimento, além de fornecer suporte para o enfrentamento da doenca. A familia

vivencia junto com o doente a evolugdo dos sintomas e 0 quanto essas manifestacdes
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impedem a pessoa de levar uma vida sem restricbes. Aléem disso, o familiar cuidador muda
sua rotina para exercer o cuidado ao doente cronico (PINTO; NATIONS, 2012).

A familia é fundamental na prestacdo de cuidados aos seus integrantes,
principalmente, para os individuos mais dependentes como as criancas, os velhos e os doentes
cronicos. O cuidado centrado na unidade familiar possibilita a promocao da satde e o bem-
estar dos individuos e de sua familia, restaurando sua dignidade. Em rela¢do as criancgas, a
familia deve ser constante na vida dos pequenos, promovendo um envolvimento maior nas
questdes de saude e contribuindo para um cuidado mais eficiente (PINTO et al., 2010).

Quando a doenca cronica requer constantes hospitalizacGes, a familia precisa estar
preparada para as modificacbes que ocorrerdo na rotina familiar. H& necessidade de
reorganizacdo do trabalho e do cuidado com os outros filhos, bem como acarreta alteracfes
nas horas de sono, na vida social, no lazer e no cuidado pessoal. Além disso, as internagdes
provocam o cansaco fisico e emocional do cuidador, uma vez que os familiares vivenciam a
doencga e a dor da crianga (SANTOS et al., 2011).

Apesar das dificuldades o familiar cuidador executa o cuidado de maneira
incondicional, demonstrando amor e dedicacdo e aprendendo a conviver com a doenca. A
cronicidade da doencga possibilita que cuidador e cuidado se conformem e aceitem que devem
seguir em frente como a vida possibilita. Assim, quando ha o entendimento que nao existe
cura é mais facil compreender a doenca e entender os limites que sdo impostos pelos seus
sintomas (PINTO; NATIONS, 2012).

Para ajudar nessa compreensdo de que ndo ha alternativa para doencas cronicas e
também para tentar amenizar o sofrimento, muitas familias se apegam a religiosidade. As
familias acreditam que tendo fé é possivel melhorar o quadro de saude, uma vez que,
normalmente, quando as pessoas passam por momentos dificeis recorrem a espiritualidade
(SANTOS et al., 2011).
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4 METODOLOGIA

O estudo apresenta abordagem qualitativa, desse modo tenta desvendar o

conhecimento dos participantes sobre o tema.

4.1 TIPO DE ESTUDO

A pesquisa caracteriza-se como exploratoria descritiva com abordagem qualitativa.
Esse tipo de abordagem apresenta uma maior flexibilidade tanto na coleta dos dados quanto
na sua analise, sendo o estudo construido no decorrer do caminho. Na abordagem qualitativa
0 pesquisador também se apresenta como instrumento da pesquisa, isto é, se envolve
intensamente com o fendmeno estudado. A pesquisa exploratoria objetiva indagar os
elementos que envolvem o fenbmeno de pesquisa e despontar como esse fenémeno se
manifesta. O estudo descritivo visa descrever e explicar determinado fendmeno, expondo sua
importancia e seu significado (POLIT; BECK; HUNGLER, 2004).

4.2 CONTEXTO

O contexto foi o domicilio das criancas, que residem em Porto Alegre e Regido
Metropolitana. Nessa regido moram 0s pacientes atendidos pela Associagdo de Apoio a
Portadores de Mucoviscidose do Rio Grande do Sul (AMUCORS). Essa instituicdo é uma
entidade sem fins lucrativos que foi fundada em 1999 com a finalidade de defender os direitos
de portadores de fibrose cistica. A institui¢cdo tem sua sede na cidade de Novo Hamburgo/RS,
sendo filiada a Associacdo Brasileira de Assisténcia a Fibrose Cistica (ABRAM) e integra o
Grupo Brasileiro de Estudos de Fibrose Cistica (GBEFC).

Os objetivos da AMUCORS séo:

v" divulgar a fibrose cistica no Rio Grande do Sul, auxiliando os profissionais da area de
salde no diagndstico da doenca, ja que o diagnostico precoce € determinante na qualidade

de vida do paciente portador;
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v’ estimular o maior interesse da fibrose cistica por parte de profissionais, hospitais, 6rgaos
publicos e privados;

v" lutar pelos direitos constitucionais do cidaddo para permitir que o paciente tenha acesso
aos medicamentos para o tratamento, uma vez que muitos remédios sdo importados e
caros;

v" facilitar o acesso do paciente aos servigos especializados;

v' promover reunides para troca de informacdes, palestras com especialistas de diversas
areas, para aumentar o conhecimento dos problemas e as formas de resolvé-los;

v" buscar, estadual e nacionalmente, o apoio de entidades para melhorar a assisténcia aos
pacientes;

v' incentivar e dar apoio aos profissionais que trabalham com fibrose cistica, para que

frequentem cursos e congressos de atualizagéo.

4.3 PARTICIPANTES

Os participantes do estudo foram criancas atendidas na AMUCORS com idades entre
seis e doze anos que vivem com fibrose cistica. Essa faixa etéaria foi utilizada porque € o
periodo em que as criangas comegam a apresentar construcdo ldgica, sendo capaz de cooperar
com os outros, de trabalhar em grupo e de apresentar autonomia pessoal (BOCK; FURTADO;
TEIXEIRA, 2009). A selecdo ocorreu de forma intencional, por meio da indicagdo da
presidente da AMUCORS.

A pesquisa previa a participacdo de oito a dez criangas, pois na pesquisa qualitativa a
necessidade de informagdes € que vai determinar o nimero de participantes (POLIT; BECK;
HUNGLER, 2004). Entretanto o estudo foi realizado com cinco criangas, devido inimeras
dificuldades encontradas na coleta de informag6es, com inicio no dia 20/07/2012 e término no
dia 28/04/2013. Dentre essas dificuldades estdo: nimero pequeno de criangas na faixa etaria
do estudo fornecido pela AMUCORS, primeiro contato com a familia da crianca, distancia do
domicilio das criancas de Porto Alegre e o nimero de visitas domiciliares previstos pelo
estudo. Apesar disso as informacGes foram satisfatorias em relacdo a consisténcia e
pertinéncia. I1sso porque a redundancia normalmente é alcangada com um ndmero pequeno de

informantes, devendo a informagédo fornecida apresentar profundidade suficiente (POLIT;
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BECK; HUNGLER, 2004). As criancas foram identificadas com a letra C e ordem numérica
crescente de acordo com a realizagdo das entrevistas.

As cinco criancas do estudo, quatro meninos e uma menina, apresentavam idade de
oito a doze anos, estavam cursando o ensino fundamental, sendo quatro em escola publica e
uma em escola particular e residiam com 0s pais, exceto uma que vivia apenas com a mae. As
cidades que moravam as criangas foram: Porto Alegre, Alvorada, Esteio, S&o Leopoldo e
Estancia Velha.

Os critérios de inclusdo dos participantes no estudo foram: ter idade entre seis e doze
anos e ser portador de fibrose cistica. Os critérios de exclusdo sdo: apresentar déficit cognitivo
ou alteracbes comportamentais que pudessem dificultar a coleta de informagdes por meio da

realizacdo da dinamica.

4.4 COLETA DAS INFORMACOES

A coleta das informagdes ocorreu por meio de fotografia associada com entrevista no
domicilio. A técnica de utilizacdo de fotografias permite que o individuo expresse em
imagens os sentimentos que ndo consegue verbalizar, bem como demonstre a vivéncia com
uma doencga cronica. Trata-se de uma técnica importante, a medida que fornece uma riqueza
de informac6es, além disso, é inovadora e pouco divulgada (ROSSARI; MOTTA, 2009).

Essa técnica € baseada no Metodo Criativo Sensivel, o qual possibilita reflexdo acerca
de um tema a partir de uma producéo artistica (MOTTA, 2004). Além disso, esse método
integra ciéncia e arte, de maneira que os participantes criam e pensam a respeito de situaces
da sua vida (CABRAL, 1998). O presente estudo somente utilizou como referéncia desse
método a reflexdo sobre a producéo artistica, pois devido caracteristicas da doenga estudada a
coleta das informacg6es ndo poderia ser realizada em grupos, sendo feita individualmente.

Para coleta das informacGes foram realizadas trés visitas domiciliares, apds um
primeiro contato propiciado pela AMUCORS.

Na primeira visita ocorreu a apresentacao a crianca e ao seu responsavel da proposta
do estudo e a obtencdo do aceite do participante e do seu responsavel por meio da assinatura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e do Termo de Assentimento. Nesse
encontro também foi entregue uma maquina fotogréfica para a crianca e solicitado que

realizasse registros fotograficos tentando responder como é o seu dia-a-dia vivendo com as
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modificacbes que a fibrose cistica provoca no seu corpo. Na segunda visita era recolhida a
maquina para posterior impressdo das fotos e agendado o proximo encontro. Na terceira
visita, com as fotos impressas, ocorreu a entrevista a partir das fotos selecionadas pelo
participante. As fotografias ndo foram interpretadas pelo pesquisador e, sim, serviram como
uma estratégia para o estabelecimento de uma relacdo dialdgica entre participante e
pesquisador para responder a questéo de pesquisa.

A opcédo por utilizar a visita domiciliar ocorreu porque nessa técnica ha uma insercao
no ambiente do individuo, conhecendo sua realidade de vida e, desse modo, favorecendo um
estreitamento de vinculo (ALBUQUERQUE; BOSI, 2009). Além disso, a visita domiciliar
possibilita uma relacdo de confianca, de maneira que o participante se sente mais confortavel
para dar informacdes quando se encontra na sua residéncia (SEOANE; FORTES, 2009).

A magquina fotogréafica foi entregue para uma criancga por vez, devido a disponibilidade
de apenas um exemplar. Cada crianga permaneceu com a maquina por dois ou trés dias, apds,
a mesma foi recolhida, retirada as imagens do cartdo de memoria e entregue para um proximo
participante, sendo tudo devidamente explicado para a crianga e 0 seu responsavel.

Ao solicitar as fotos foi pedido para os participantes ndo fotografarem os outros
pacientes e os funcionarios da AMUCORS, bem como procurar ndo identificar quaisquer
pessoas nas fotos. As pessoas que apareceram nas fotos retiradas pelas criangas, mesmo com
autorizacgdo da sua aparicéo, foram utilizados recursos digitais para impedir a identificacdo.

O tempo previsto para a realizacdo da entrevista foi de 45 a 60 minutos. Essa atividade

foi gravada em audio, mediante autorizacao prévia.

4.5 INTERPRETACAO DAS INFORMACOES

A anélise das informacoes foi realizada de acordo com a anélise de contetdo proposta
por Minayo. Esse tipo de andlise é utilizado para pesquisas qualitativas, uma vez que permite
0 pesquisador realizar inferéncias a partir das informacdes coletadas. Na analise de contetido
0 pesquisador realiza uma leitura de primeiro plano das falas dos participantes, a fim de
atingir um nivel profundo (MINAYO, 2008).

Desse modo € necessario reunir as informagBes com as variaveis psicossociais, 0
contexto cultural e o processo de producdo de mensagem. A andlise de conteudo deve ser

objetiva, apresentando regras para que outro pesquisador consiga alcancar 0s mesmos
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resultados; e sistematica, sendo o contelldo ordenado e integrado nas categorias escolhidas de
acordo com o objetivo proposto (MINAYO, 2008).

A analise apresentou trés etapas conforme preconizado por Minayo (2008). Na pré-
analise as informacfes oriundas das entrevistas foram selecionadas e organizadas,
posteriormente foram detalhadamente analisados. Na exploracdo do material ocorreu a
classificagdo e categorizagdo das informagdes. Os resultados obtidos foram analisados e
interpretados realizando-se inferéncias a partir de suporte com material teérico (MINAYO,
2008).

4.6 ASPECTOS ETICOS

Os aspectos éticos da pesquisa foram respeitados de acordo com a Resolugdo
466/2012 do Conselho Nacional de Salde, a qual estabelece diretrizes para a pesquisa
realizada com seres humanos (BRASIL, 2012). Dessa forma, foi preservado o direito de
anonimato e de retirar-se do estudo a qualquer momento sem quaisquer prejuizos, bem como,
foi apresentado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE A) para o
responsavel e o Termo de Assentimento (APENDICE B) para a crianga antes da realizacdo da
entrevista.

O estudo poderia apresentar riscos minimos, considerando a possibilidade de
mobilizar sentimentos dos participantes, no entanto sem riscos bioldgicos, morais e
econémicos. Os participantes poderiam receber, caso fosse necessario, suporte psicologico
oferecido por profissionais que prestam servigos para a AMUCORS. Destaca-se que nenhum
dos participantes necessitou utilizar esse servico.

O projeto apos qualificacdo foi aprovado pela Comissdo de Pesquisa da Escola de
Enfermagem da UFRGS (COMPESQ/EE) (ANEXO A) e pelo Comité de Pesquisa e Etica da
UFRGS (ANEXO B). Além disso, 0 projeto apresentou liberagdo para sua realizagdo pela
presidente da AMUCORS (ANEXO C).
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5 A CRIANCA COM FIBROSE CISTICA DESVELANDO SEU CORPO

A interpretacdo das informacdes denotou uma riqueza de conteldo evidenciada a
partir das categorias expostas. Os temas emergidos foram: cuidados diarios com a doenca,
atividades habituais para a faixa etéria, lazer modificado pela doenca e fé e esperanga.

5.1 CUIDADOS DIARIOS COM A DOENCA

A doenca cronica gera um grande estresse psicolégico na crianca e na sua familia,
tensdo que persiste ao longo do tratamento. Cada crianca reagira de maneira diferente frente a
patologia, dependendo da personalidade antes da enfermidade, do apoio da familia, do apoio
dos amigos, dos profissionais de saude envolvidos e do curso da doenca (ABRAHAO et al.,
2010).

O tratamento, na maioria das vezes, é longo e complexo, incluindo o uso de inUmeras
medicagdes e exigindo outros cuidados para a satide da crianca ndo se agravar (NOBREGA et
al., 2010). As criangas do estudo demonstraram em suas falas e em suas fotos a complexidade
em realizar o tratamento para manter a fibrose cistica controlada, de forma que é preciso
utilizar varias medicacdes, realizar fisioterapia respiratoria e, algumas vezes, necessita a
utilizacdo de sonda de gastrostomia.

Apesar de ser bastante complicado manter a rotina do plano terapéutico proposto essas
criangas demonstraram que compreendem bem a necessidade de realizar o tratamento
corretamente para evitar exacerbacdo da doenca.

A seguir citacdes e fotos que denotam a complexidade do tratamento da fibrose

cistica:

[...] Label que é para refluxo tomo de noite, Alenia tomo de manhd e de
noite, Creon tomo antes de comer, quatro ou trés comprimidos para refeicdo
mais leve [...] (C1)
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FIGURA1-C1

Faco fisioterapia duas vezes por dia, uma vez de manha e uma vez de noite.
(C1)

FIGURA 2 -C1

Ah, lavo a sonda (de gastro) quantas vezes que precisar lavar. Duas vezes de

manha quando acordo, uma vez de meio dia e uma vez de tarde. (C2)

FIGURA 3 -C2

Além dos cuidados ja mencionados; a mucoviscidose exige uma preocupagao com o
estado nutricional, uma vez que criangas com essa doenca frequentemente sdo desnutridas

devido a mé absorc¢do intestinal (CHAVES; CUNHA, 2012). Para corrigir esse problema, as
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criancas devem ingerir enzimas pancreticas junto com as refei¢des e lanches, assim ocorrera
um bom aproveitamento da alimentacdo (MACHADO; RICACHINEVSKI, 2011). C1 refere
a importancia de utilizar as enzimas sendo que na sua fala demonstrou-se constrangido por ter
apresentado episodios de diarréia na escola e todos os seus amigos perceberem o ocorrido e,
além disso, em casa também ficou com vergonha da mée ter que limpar os lengois sujos com

fezes amolecidas.

Semana passada no colégio comi cachorro quente sem tomar a enzima e tive
diarréia. (C1)

Ao relatar que n&o utilizou as enzimas no lanche da escola C1 comprova o achado de
Dalcin et al. (2007), os quais colocam que a adesdo ao uso das enzimas pancreaticas € maior
nas principais refei¢des, sendo seu uso nos lanches muitas vezes esquecido.

A adesdo ao uso de medicacdes orais sejam enzimas, sejam outros medicamentos, é
essencial para o sucesso do controle da fibrose cistica. Quanto a esse fator, as criancas do

estudo possuem opinides variadas. As falas a seguir denotam isso:

N&o atrapalha em nada tomar os medicamentos porque ja acostumei. (C1)

Essa foto sou eu tomando remédio, porgue eu ndo gosto, tranca na garganta e

tem que tomar muita agua. (C2)

FIGURA 4 -C2

E ruim tomar os medicamentos na escola porque as vezes nio tem ninguém
na sala que fica guardado e tem que procurar e acabo perdendo o recreio
inteiro. (C2)
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FIGURA 5 -C2

Essa divergéncia de opinides podera estar relacionada com as varias mudancas que a
crianga precisa realizar no seu cotidiano para se adaptar aos horérios das medicacdes,
interferindo nas atividades de lazer, na escola, no periodo de sono, etc. Motta et al. (2009)
ressaltam que a adesdo a terapia medicamentosa é peculiar a cada crianca, uma vez que
algumas ndo demonstram resisténcia ao uso das medicagOes e outras dificultam a correta
realizacéo do tratamento.

A realizacdo da fisioterapia respiratdria e da nebulizacdo também faz parte do plano
terapéutico da fibrose cistica, com o objetivo de possibilitar uma troca gasosa adequada ao
deixar as vias aéreas desobstruidas (VERONEZI; SCORTEGAGNA, 2009).

Em relacdo a essa préatica, as criancas demonstraram insatisfacdo ao terem que
demandar um tempo de sua rotina diaria para realizar esses procedimentos. Nas entrevistas
percebeu-se que a maior reclamacdo dessas criancas é ter que abandonar uma brincadeira ou
deixar um amigo de lado enquanto realizam a fisioterapia ou fazem a nebulizagdo, mesmo

sendo somente por alguns minutos. Com as falas a seguir é possivel confirmar esse relato:

As vezes fico com preguica de acordar cedo para fazer fisioterapia. (C1)

E mais quando meus primos estdo aqui que quero brincar e ndo quero fazer

fisioterapia. (C1)

As vezes atrapalha as brincadeiras fazer nebulizagéo. (C3)
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Eu n&o gosto porque eu ndo posso brincar na hora de fazer nebulizacéo. (C3)

Porque quando eu estou fazendo alguma coisa tem que parar para fazer a
fisioterapia. (C5)

E atrapalha, porque quando eu termino a fisioterapia n&o sei mais do que eu

estava brincando e vou brincar com outra coisa. (C5)

A adesdo ao plano terapéutico é um processo complicado, uma vez que envolve a
percepcao da crianca sobre o tratamento e a colaboracdo das redes de apoio (familia, equipe
de saude, entre outras) (TROMBINI; SCHERMANN, 2010).

O tratamento da fibrose cistica consiste em antibiéticos para combater as infecgdes,
fisioterapia respiratoria para expelir as secre¢fes, suplementos nutricionais para aumentar o
peso, enzimas pancreaticas para a insuficiéncia pancredtica e reposicdo de vitaminas
(ARAUJO et al., 2008).

As criangas mesmo resistindo para aderir ao tratamento demonstram grande
conhecimento da terapia que devem utilizar ao explicar detalhadamente a funcdo de cada

equipamento necessario para o controle da doenca, conforme denotam as falas a seguir:

Essa é uma garrafa, que quando eu assopro isso faz bolhas e depois solta o
catarro. (C5)
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FIGURA 7 - C5

Esse tem uma bolinha de ferro que quando eu assopro ela treme e vem mais
secrecdo. (C5)

V""
4+ ;

FIGURA 8 - C5

Eu fago nebulizacéo, faco aquela com a méscara, fago 10 vezes por dia. (C4)

Eu tenho que lavar varias vezes a sonda de gastro para ndo entupir. (C2)

Eu tomo sozinho os medicamentos, sei 0s horarios e onde ficam guardados.
(C1)

Para Mello e Moreira (2010) mesmo apresentando pouca idade as criangas sao grandes
conhecedoras do tratamento que realizam. Ao descreverem a maneira de realizar os
procedimentos, essas criancas demonstram entendimento que seguir corretamente a terapia
proposta é fundamental para um viver com qualidade.

A crianca em idade escolar apresenta condi¢Oes cognitivas de compreender a doenca
que apresenta e tudo que a envolve, além disso, o fato de possuir uma patologia crénica
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permite que a crianca desenvolva a nogio do conceito de satde e doenca (NOBREGA et al.,
2010).

Nobrega et al. (2010) também afirmam que as criancas nessa faixa etaria ao apresentar
condicdes de desenvolverem ideias diferentes de outras pessoas e expressarem suas opinides
sdo capazes de entenderem como Seu corpo se expressa quando a doenca esta se agravando,
ou seja, identificam os sinais e sintomas de uma recaida da patologia.

Ainda que compreendam a importancia e a necessidade de alguns procedimentos, para
essas criancas é muito complicado quando a terapia recomendada afeta a imagem corporal,
exigindo um cuidado ainda maior.

Nesse sentido, Merleau-Ponty coloca que somos sujeitos identificados com o corpo e
ndo poderiamos fazer parte do mundo se nao fossemos criaturas corpdéreas. Também é
ressaltado por Merleau-Ponty que o corpo € um objeto que faz parte do mundo
(MATTHEWS, 2011).

Ao refletir sobre o pensamento de Merleau-Ponty se percebe que essas criangas ndo
desejam que sua forma de apresentacdo com o mundo, isto €, o corpo, seja fora do padrdo
estabelecido pela sociedade. Esse modelo de um corpo saudavel e bonito é desejado por
todos, inclusive pelas criangas, uma vez que representa poder nas relagdes com os outros.

Nas falas de C2 se percebe o referido acima:

Muito ruim ter essa sonda, chega a doer. (C2)

E, e também eu ndo gosto quando sai do lugar a sonda porque d6i e meu pai

tem colocar de novo. (C2)

1‘ 1!
FIGURA 9 -C2

A gastrostomia é vista como uma alternativa para ajudar a crian¢a com fibrose cistica,

entretanto esse procedimento também é visto pela diferenca, pelo sentimento de néo
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normalidade, alterando a vivéncia em relagcdo ao corpo, podendo ser percebida na relacdo
consigo, com os outros e com 0 mundo (ALMEIDA et al., 2010).

Ao realizar esse procedimento a crianca vai se relacionar de uma maneira diferente
com o mundo, no espaco e no tempo vivenciado, de modo que tera uma nova concepcao do
corpo e do seu significado (ALMEIDA et al., 2010).

De acordo com Merleau-Ponty o corpo é o veiculo do ser-no-mundo, entdo a relacéo
com 0 mundo que estad a nossa volta advém do corpo. Assim, ndo poderiamos fazer parte do
mundo se ndo fossemos criaturas corpéreas (MATTHEWS, 2011).

A partir das idéias de Merleau-Ponty é possivel perceber as razdes para C2 se mostrar
descontente com o fato de utilizar uma sonda de gastrostomia, pois 0 corpo se mostrando
diferente no mundo, a sua relacdo com o universo também ira sofrer transformacées. E, no
caso de C2, as mudancas ocorrem, principalmente, nos cuidados extras que deve ter com a

doenca devido o uso da sonda.

5.2 ATIVIDADES HABITUAIS PARA A FAIXA ETARIA

Cordazzo e Vieira (2008) colocam que criancas em idade escolar gostam de
brincadeiras como jogos eletrdnicos, jogos de perseguir, jogos de procurar, além de
modalidades esportivas. A preferéncia por essas atividades aparece em criancas de seis a dez
anos.

Nas brincadeiras as criangas utilizam a imaginacdo para criacdo de cenarios ludicos e
de personagens, utiliza-se do corpo e da palavra para alcancar seus objetivos nas interacoes
crianga-crianca. Desse modo, o faz-de-conta proporciona para crianga uma experiéncia
pessoal, internalizando aspectos do universo adulto e das relagdes sociais (SOUZA; SILVA,
2010).

Merleau-Ponty (2006) coloca que o corpo ndo se limita aos gestos para conservagédo da
vida e, sim, se prop0e a estabelecer um sentido figurado aos sinais. Além disso, para Merleau-
Ponty (2006) o corpo € o proprio movimento de expressdo, projetando as significagdes do
exterior.

Nesse sentido o corpo permite a livre criacdo de gestos como forma de expressao e as
criangas demonstram isso com as atividades lGdicas, as quais sdo importantes para 0

desenvolvimento infantil.
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As criangas do estudo mostraram com as falas e com as fotos a seguir que gostam de
brincar de carrinho, na piscina com amigos, com bola, enfim, realizam brincadeiras comuns

da idade, independente da doenca.

Gosto de brincar de carrinho, tenho uma colecéo de carros pequenos. (C3)

FIGURA 10 -C3

Nessa foto queria mostrar que é tudo igual a uma pessoa normal, faco

qualquer atividade. (C4)

9 ~ B = -
FIGURA11-C4

N&o atrapalha em nada as brincadeiras. Essa foto mostra eu jogando bola.
(C)
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FIGURA 12 - C5

Essa semelhanca nas brincadeiras ocorre porque as criangas que vivem com doencas
crbnicas, apesar de suas restricdes, exercem as atividades comuns da infancia (MELLO;
MOREIRA, 2010).

Ao brincar as criangas se desenvolvem e se constituem, sendo que aprendem por meio
de seus processos interativos, recriando a realidade. Com a brincadeira é possivel externalizar
situagdes ruins e amenizar ansiedades (DRUMMOND et al., 2009). Artilheiro, Almeida e
Chacon (2011) corroboram com essa afirmativa ao colocarem que brincando as criangas
expressam as emocOes e liberam a tensdo e o estresse, ajudando a diminuir a ansiedade,
principalmente, dos pequenos que vivem com doenca cronica.

As brincadeiras sdo fundamentais para crianga, uma vez que contribuem para o
desenvolvimento motor, emocional, mental e social. O brincar permite que a crianga descubra
0s movimentos corporais, desenvolva atividades coordenadas, além de estabelecer
relacionamentos sociais com outras crian¢as (ARTILHEIRO; ALMEIDA; CHACON, 2011).

Apesar de ser comum realizar esportes na infancia, estudos demonstram que ha falta
de atividade fisica nessa fase da vida, podendo ocasionar inatividade fisica na adolescéncia e
na fase adulta. A realizacdo de atividade fisica na infancia interfere na densidade mineral
Ossea, no desempenho motor e em fatores psicossociais, como autoestima e autoimagem
(BARROS; LOPES; BARROS, 2012). Além disso, a atividade fisica é importante para a boa
saude e para 0 bom desenvolvimento das criangas, sendo fundamental sua prética regular com
0 objetivo de melhorar a qualidade de vida (BARROS; ZUCCHI; FRANCA JUNIOR, 2010).

As criancas dedicam muito tempo em atividades sedentarias como jogar videogame e

assistir televisdo, aumentando os riscos de se tornarem adultos obesos (BARROS; LOPES;



35

BARROS, 2012). A preferéncia por esse tipo de atividade é mais prevalente em meninas,
criangas com menor grau de escolaridade e com baixo nivel econémico (BARROS; ZUCCHI,
FRANCA JUNIOR, 2010).

Contrariando essa afirmativa, no estudo a preferéncia por atividades sedentarias foi
mencionada por menino, com nivel de escolaridade adequado para idade e com bom nivel

econdmico. A foto e a fala abaixo demonstram o citado:

Gosto de olhar TV (C3).

FIGURA 13 -C3

Discordando da predilecdo por atividades sedentarias, esse estudo também demonstrou

que algumas criangas ainda preferem realizar esportes, conforme citagédo abaixo:

Aqui sou eu no lugar onde jogo vélei. (C4)

FIGURA 14 -C4

Gosto de andar de skate, aqui estou andando em casa mais de vez em

quando ando na pracinha. (C1)
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FIGURA15-C1

Essa pode ser uma peculiaridade das criancas com fibrose cistica, uma vez que €
importante a realizacdo de exercicios fisicos para manter o pulmao descongestionado. O
pulmdo é um 6rgdo bastante comprometido nos fibrocisticos, devido a frequentes infeccGes
respiratOrias que essas pessoas apresentam. Essas contaminagdes ocorrem porque as secre¢oes
s80 mais espessas nas pessoas com mucoviscidose, por motivo de caracteristicas préprias da
patologia (NETO et al., 2009). No estudo as criancas relataram perceber essa diferenca,

conforme citagdo a seguir:

Eu s6 percebo que eu suo e o suor é mais trancado, mas s0 isso, 0 resto é
tudo normal. (C4)

Pereira et al. (2011) colocam que criangas com fibrose cistica apresentam boa resposta
terapéutica a atividade fisica, melhorando o prognoéstico. Essa melhora estd associada ao
melhor condicionamento fisico e melhor estado nutricional adquirida com a pratica de
exercicios fisicos, uma vez que a mortalidade dos fibrocisticos esta associada com o declinio
da funcédo pulmonar.

Outra atividade que essas crian¢as demonstraram interesse em realizar foi os afazeres
domeésticos, mostrando que também possuem obrigacdo em colaborar com a rotina da casa. A

fala e a foto abaixo denotam a felicidade da crianca ao ajudar a mée:

Gosto de secar a louga, ndo influencia em nada, é tudo normal, eu posso

fazer qualquer coisa. (C4)
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FIGURA 16 - C4

De um modo geral, as criangas com fibrose cistica realizam as atividades consideradas
normais para a sua idade, dificilmente deixam de realizar alguma brincadeira por causa da
doenca. Isso foi evidenciado nesse estudo com criancas clinicamente estaveis, entretanto
criangas que apresentem um comprometimento maior possivelmente ndo terdo o mesmo

desempenho nas suas atividades diarias.

5.3 LAZER MODIFICADO PELA DOENCA

As criangas com fibrose cistica mesmo realizando as atividades habituais para a faixa
etaria sem maiores problemas, em algum momento o fato de apresentar a mucoviscidose e
suas complicages vai ser sentido.

Nesse sentido, Pereira et al. (2011) citam que criancas com fibrose cistica apresentam
a capacidade fisica limitada devido a diminuicdo da fungdo pulmonar, a desnutricdo e a
fraqueza muscular, além disso, manifestam frequéncia respiratéria mais alta, hipoxemia
(baixa concentracao de oxigénio no sangue arterial) e ventilacao deficiente.

A frase a seguir ressalta que mesmo a crianca sentindo falta de ar ao realizar alguma
atividade fisica percebe como natural da doenca e relata que € tudo igual a uma crianga sem
patologia alguma:

N&o, é tudo normal. Sé as vezes quando eu corro muito e me da falta de ar,

mas é s0. (C1)
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A falta de ar aparece nessas criangas porque o sistema respiratorio quase sempre é
acometido, sendo uma das principais causas de morbidade relacionada a fibrose cistica. Esse
comprometimento pulmonar pode ser percebido com complicacBes obstrutivas, inflamatorias
e infecciosas das vias aéreas (CASTRO; FIRMIDA, 2011).

Ainda de acordo com Castro e Firmida (2011) as infecgOes pulmonares séo facilitadas
pela presenca de muco espesso e pegajoso e somadas a intensas respostas inflamatorias sdo a
maior causa de morbidade e mortalidade nas criancas com fibrose cistica.

Essa facilidade em contrair infeccBes respiratorias impede a crianca de realizar
algumas atividades, C3 cita uma situacdo que isso ocorreu. A crianca relata que fazia natagéo
ha algum tempo, porém estava sempre com problemas respiratorios, entdo a médica
recomendou que parasse essa atividade, pois 0 banheiro com muita umidade poderia estar

causando problemas.

Né&o, a médica disse que eu podia pegar doenga no banheiro da natagéo. (C3)

Coelho et al. (2007) realizaram um estudo em que mostra que as criancas com fibrose
cistica apresentaram comparativamente com criangas sadias a funcdo pulmonar menor, isso
talvez se explique porque 30% das criangcas com mucoviscidose dessa pesquisa apresentavam
comprometimento pulmonar. Ainda de acordo com esse estudo, as criangas com fibrose
cistica possuem reducdo do desempenho aerébico, ou seja, sentem mais cansaco nos
exercicios como caminhar, correr e andar de bicicleta, devido as alteracdes na capacidade
respiratoria.

Segundo Neto et al. (2009), algumas vezes, esses problemas respiratorios podem
provocar alteracBes na imagem corporal da crianca como baqueteamento digital (o oxigénio
insuficiente pode fazer os dedos ficarem alargados como baquetas de um tambor) e térax em
forma de barril, entretanto nesse estudo nenhuma crianga apresentou essas caracteristicas.

Problemas relacionados com o aporte nutricional sdéo muito comuns em criangas com
fibrose cistica, podendo influenciar na sobrevida e na qualidade de vida desses pequenos. N&o
raro encontrar criangas com essa patologia desnutridas devido a perdas provocadas pela ma
absorcdo dos nutrientes. Nesse sentido, a suplementacdo por gastrostomia deve ser
considerada como uma intervencdo precoce ao invés de ser utilizada como ultimo recurso
(SIMON et al., 2010).

As indicacOes para colocagcdo da gastrostomia sdo: pneumonias de repeticdo, baixo
peso e dificuldade de degluticdo. Esse procedimento apresenta como principais beneficios o
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ganho de peso, a reducdo da desnutricdo e a reducdo do nimero de interna¢Ges, melhorando o
bem estar fisico do paciente (SUSIN et al., 2012).

No entanto, essa intervencdo pode ajudar clinicamente o paciente, mas
psicologicamente podera acarretar grandes perdas. 1sso porque a forma de ser no mundo é
corporal, entdo essa manifestacdo ultrapassa o biolégico estando intrinsecamente ligado ao
emocional, social, espiritual e cultural de forma que somos corpo, segundo Merleau-Ponty
(ALMEIDA et al., 2010).

Ainda de acordo com Merleau-Ponty o corpo ndo estd no espaco e, sim, ele € no
espaco (MATTHEWS, 2011). Desse modo, a criangca com fibrose cistica deve aprender a
ocupar esse espaco de forma diferente, com seus medos e suas angustias e, muitas vezes, com
alteracdes corporais dificultando anda mais essa adaptacao.

Na fala abaixo a crianca deixa claro que utilizar a sonda de gastrostomia o impede de

ser como as outras criangas:

A Unica coisa que eu acho diferente é que eu ndo posso anda de bicicleta que

nem os outros e tenho que andar na carona do meu pai. (C2)

FIGURA 17 - C2

A intervencdo necessaria para o seu bem estar clinico o impossibilita de realizar uma
atividade tdo comum nessa faixa etaria, que é andar de bicicleta, pois caso 0 menino tente
andar pode sair a sonda (isso nas falas da crianca é referido como estourar), provocando muita
dor em repassa-la novamente. Assim, para superar esse problema o menino pratica essa
atividade fisica na carona do pai, sendo que dessa maneira ndo faz forgca para pedalar e a
sonda ndo sai do lugar. Percebe-se que o menino manifesta contentamento em andar de
bicicleta com o pai, no entanto lamenta em nédo poder ser como as criancgas ditas normais.

Além de ndo poder andar de bicicleta, C2 refere que ndo pode fazer qualquer outra

atividade em que tenha que fazer forcga, se agachar ou se movimentar muito, para néo correr o
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risco de sair a sonda de gastrostomia. Nas frases abaixo a crianga cita alguns exemplos de

brincadeiras que ndo deve realizar:

Porque eu ndo posso andar de bicicleta porque estoura a sonda. (C2)
N&o posso fazer forga, se pendurar na porta, fazer forca porque estoura. (C2)

E eu me agachar para jogar bolita e a sonda ja sobe. (C2)

A realizagdo de uma ostomia faz com que os pacientes se sintam diferentes devido a
mutilacdo da cirurgia e sua nova condicdo existencial. Isso provoca uma reducdo das
possibilidades de existéncia, conforme citacGes acima. O corpo desviado dos padrdes vigentes
por causa da alteragdo ndo condiz mais com a autoimagem construida ao longo da existéncia,

levando a pessoa a se sentir diferente dos outros individuos (ALMEIDA et al., 2010).

5.4 FE E ESPERANCA

A fibrose cistica tem um plano terapéutico bem amplo para controlar a doenca, aliando
isso a fé religiosa o paciente podera se sentir mais feliz e com mais disposicédo para enfrentar a
doenca, podendo acarretar alteragdo no seu quadro clinico (TEIXERA; LAFREVRE, 2008).

A religido esta fortemente ligada a vida das pessoas, de forma que a religiosidade pode
ajudar a encontrar significado e coeréncia no mundo. A religiosidade e a espiritualidade
sempre foram grandes aliadas das pessoas que sofrem ou estdo doentes (TEIXERA,
LAFREVRE, 2008). Bousso, Serafim e Misko (2010), seguindo a mesma linha de raciocinio,
colocam que a fé pode ajudar as pessoas a acreditarem que nada acontece por acaso na vida,
que tudo vem de uma forga superior e serve para um crescimento pessoal, proporcionando
sabedoria, equilibrio e maturidade.

Um dos participantes, mesmo tendo apenas oito anos, demonstrou que acredita e
confia que os Santos estdo o ajudando a conviver com a doenga de uma maneira mais facil.
C1 refere:

Eu gosto de santos, acredito neles. (C1)
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A fé é tdo presente na nossa cultura que se torna tdo necessaria quanto sdo 0s outros
enfrentamentos. A espiritualidade ocupa um lugar importante na vida das pessoas que é
preciso conhecer a fé dos pacientes ao planejar um cuidado de enfermagem (GUERRERO et
al., 2011).

C1 tem a espiritualidade presente de forma intensa na sua vida que mantém um altar
em seu quarto e, além disso, é frequentador assiduo da igreja ajudando inclusive na
celebracdo das missas. A crianga conta que a méde sempre o incentivou a frequentar a igreja e
a acreditar que a vida com Deus seguiria um caminho com mais alegrias e foi assim que
comegou a participar das missas e sonha, inclusive, em ser didcono que, segundo ele, é quem
faz vérias atividades na igreja, porém ndo pode rezar missas. O menino ainda relata que
somente ndo se torna padre, pois pensa em um dia casar e formar uma familia. Abaixo a foto

dos santos que C1 mantém em seu quarto:

E, um altar. (C1)

FIGURA 18 -C1

As restrigdes corporais, as dores e a tristeza que a doenca provoca geram duvidas dos
valores da existéncia. Desse modo, a espiritualidade e a religiosidade podem contribuir com
as experiéncias negativas e, assim, influenciar na qualidade de vida (GOBATTO, ARAUJO,
2013).

Na medida em que a fé religiosa aumenta é possivel perceber transformagées no alivio
do sofrimento, de maneira que o apoio em Deus possibilita um melhor enfretamento do medo,
da soliddo e do inesperado (GUERRERO et al., 2011). Na fala abaixo a crianga demonstra sua
fé:

Tem uns santos no meu quarto. (C1)
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O paciente deve ter conhecimento que tem o direito de buscar alternativas para o seu
proprio bem, porém isso ndo deve interferir no seu tratamento medico, mesmo que a
associacdo espiritualidade e medicina reflitam positivamente no bem estar fisico e mental em
todo processo saude-doenca (GUERRERO et al., 2011). Corroborando com essa questéo,
Bousso, Serafim e Misko (2010) mencionam que a religiosidade e a espiritualidade podem
seguir juntamente com a terapia tradicional e, inclusive, isso deveria ser mais estudado por

pesquisadores.



43

6 CONSIDERACOES FINAIS

Ao adentrar no mundo das criancas e procurar conhecer como vivem e convivem com
a fibrose cistica e como percebem seu corpo no cotidiano, se constata que necessitam realizar
inimeros cuidados para tentar amenizar a doenca e manter uma vida sem maiores alteragdes.
No entanto, observa-se que, para a maioria das criancas do estudo, o dia-a-dia de
medicamentos e fisioterapia esta incorporado no seu modo de ser no mundo e parece nao
acarretar muitas frustragdes.

Acredita-se que esse fato ocorra porque as criangas sempre viveram nessa rotina e ndo
sabem como € viver sem ter que realizar esses cuidados. Apesar de, em alguns momentos,
apresentarem resisténcia em manter o tratamento, ndo se percebem diferentes. Para eles nédo
ha diferenca entre a vida de uma crianca sadia e a vida de uma crianca com fibrose cistica.

Nesse sentido, para as criangas com mucoviscidose o seu corpo nao é diferente de um
corpo saudavel e, sim, percebem que necessitam de cuidados especiais de salde para poder
realizar as atividades correspondentes a sua faixa etaria.

Os cuidados, quando muito complexos, por vezes, atrapalham no lazer dessas criancas
e, nesse momento, se verifica um maior incomodo com a doenca. Constata-se este fato
qguando uma das criangas referiu que apresentava uma sonda de gastrostomia e se mostrava
descontente por ndo poder andar de bicicleta como os seus amigos.

Esse relato foi o unico momento do estudo que se percebeu que ha diferenca para a
crianca viver com a fibrose cistica e suas complicagdes. Entretanto, um cuidado de
enfermagem direcionado para essas criangas poderia ajudar e, talvez, esse menino pudesse
andar de bicicleta como todas as outras criangas.

Assim, se reforga a necessidade da enfermagem valorizar a integralidade da crianga no
cuidado prestado, ou seja, um cuidado a saude focado na sua etapa de desenvolvimento
humano, valorizando tanto seus medos e suas angustias quanto seus conhecimentos sobre a
patologia. Desse modo a crianga vai encontrar cumplicidade na equipe de enfermagem,
confiando nesses profissionais. Ao mesmo tempo € imprescindivel envolver a familia nesse
cuidado, a fim de estreitar as relacdes entre os envolvidos, permitindo a crianca se sentir
protegida.

O cuidado integral a crianca deve ser incentivado na formacdo dos profissionais de

salde, em especial dos enfermeiros, estimulando tanto os aspectos técnicos, quanto subjetivos
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do cuidado, focalizando a crianca e a sua familia. Enfatiza-se, ainda, como norteadores desse
cuidado a ética e a sensibilidade.

Acredita-se ser fundamental dar continuidade as pesquisas tendo como foco a voz das
criancas com doencas crénicas, uma vez que ha poucos estudos publicados abordando essa
temética sob a Otica da crianca. A ampla divulgacdo dos resultados de estudos como esse
podera contribuir para o aprimoramento da pratica do cuidado, visando melhorar a qualidade
de vida dessas criangas que vivem uma etapa da vida que exige protecdo e cuidados, para
além dos relacionados com a doenca cronica.

Outro aspecto de destaque desse estudo foi 0 uso da fotografia com estratégia de coleta
de informacdes, uma vez que esse método propiciou que as criangas expressassem por meio
de fotos os sentimentos de viver com fibrose cistica. Além disso, 0 uso da fotografia nas
entrevistas colaborou para as criangas desenvolver um dialogo ao descrever o que pensaram

com as fotos, contribuindo para a riqueza de informagdes da pesquisa.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Titulo: Crianga com fibrose cistica: percebendo seu corpo no mundo

Pesquisadoras: Prof® Dr* Maria da Graca Corso da Motta, professora da Escola de
Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS), telefone: (51)
99874136; Aline Goulart Kruel, mestranda do Programa de P6s-Graduacdo da Enfermagem
da UFRGS, telefone: (51) 92515043.

Estamos convidando seu filho(a) a participar desse estudo como voluntario(a). Apés
0s esclarecimentos sobre a pesquisa, caso concorde, assine ao final desse documento, o qual
constara de duas vias. Uma via ficard com a pesquisadora e a outra € sua. Em caso de davida
vocé podera procurar o Comité de Etica em Pesquisa da UFRGS no telefone: (51) 3308 3629.

INFORMACOES SOBRE A PESQUISA

Essa pesquisa tem como objetivo conhecer como criancas de seis a doze anos que
vivem com fibrose cistica percebem seu corpo no mundo. A coleta das informacdes seréd
realizada por meio de fotografia e entrevista individual no domicilio, com duracéo de 45 a 60
minutos. A entrevista sera gravada, sendo as gravagdes arquivadas por cinco anos e depois
destruidas. A participacdo da crianga € voluntaria. O anonimato do participante esta garantido,
bem como a utilizacdo das informacgdes somente para fins cientificos. Nao serdo realizados
procedimentos técnicos. O estudo podera mobilizar sentimentos dos participantes, no entanto
ndo ha riscos bioldgicos, morais e econémicos. Os participantes poderdo receber, caso seja
necessario, suporte psicologico oferecido por profissionais que prestam servicos para a
AMUCORS. Esse estudo contribuira para a melhoria da assisténcia de enfermagem, de modo
que favorecerd o cuidado integral a crianca. Salientamos que a qualquer momento vocé
podera esclarecer davidas ou pedir mais informacGes. Informamos que, caso seu filho(a)
participe, podera retirar-se da pesquisa a qualquer momento sem prejuizo para vocé ou para a
crianca. A desisténcia em participar ndo acarretara prejuizo no atendimento na Associagéo.

CONSENTIMENTO PARA A PARTICIPACAO DA CRIANCA COMO
SUJEITO DE PESQUISA

Eu, , concordo em deixar meu filho(a)
participar desse estudo. Declaro que fui
devidamente informado(a) e esclarecido(a) de forma clara e detalhada sobre o objetivo dessa
pesquisa, fui igualmente informado(a) sobre os beneficios e possiveis riscos decorrentes da
participacdo do meu filho(a), além de ser informado(a) que poderei retirar meu consentimento
a qualquer momento sem prejuizo para minha pessoa ou para minha crian¢a. Foi garantido
também que meu filho(a) néo sera identificado(a) no estudo.

Porto Alegre,  , de de 2013.

Assinatura do responsavel:
Assinatura do entrevistador:
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APENDICE B - Termo de Assentimento

Titulo: Crianga com fibrose cistica: percebendo seu corpo no mundo

Pesquisadoras: Prof® Dr* Maria da Graca Corso da Motta, professora da Escola de
Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS), telefone: (51)
99874136; Aline Goulart Kruel, mestranda do Programa de P6s-Graduagdo da Enfermagem
da UFRGS, telefone: (51) 92515043.

Estamos convidando vocé a participar desse estudo como voluntario(a). Apds os
esclarecimentos sobre a pesquisa, caso concorde, escreva seu nome ao final desse documento,
0 qual constard de duas vias. Uma via ficard com a pesquisadora e a outra com 0 Seu
responsavel.

INFORMACOES SOBRE A PESQUISA

Vou fazer um estudo para saber com as criangas pequenas, assim como VOceé, entre
seis e doze anos, que tem fibrose cistica acham do seu corpo. VVou entregar para vocé uma
maquina de fotografia para que vocé tire varias fotos mostrando como é o seu dia-a-dia
vivendo com as modificacdes que a fibrose cistica provoca no seu corpo. Depois vou te visitar
na tua casa e conversar contigo. Tudo que a gente conversar vai ficar em um gravador que
vou te mostrar e explicar como funciona. Eu gostaria muito que vocé participasse, mas caso
vocé ndo queira ou decidir em algum momento desistir, ndo faz mal, porque vocé continuara
sendo atendido na AMUCORS. Caso vocé fique triste ou incomodado com as imagens, pode
me dizer que vou ajudar vocé.

ASSENTIMENTO PARA A PARTICIPACAO COMO SUJEITO DE
PESQUISA

Eu, , concordo em participar desse estudo.
Declaro que me disseram de forma clara e detalhada sobre o motivo desse estudo e também
fui informado(a) que poderei me retirar do estudo a qualquer momento sem prejuizo para
minha pessoa.

Porto Alegre,  , de de 2013.

Assinatura do participante:
Assinatura do entrevistador:
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ANEXO A - Carta de Aprovagdo da COMPESQ/EE

ESCOLA DE

UFRGS ENFERMAGEM

e !} URRES

COMISSAO DE PESQUISA DA ESCOLA DE ENFERMAGEM DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL

DECLARACAO
Projeto: PG Mestre 12/ 2012

Pesquisadores: Aline Goulart Kruel e Profa. Maria da Graga Corso da Motta

Titulo: CRIANCA COM FIBROSE CISTICA: PERCEBENDO SEU CORPO NO
MUNDO

A Comissdo de Pesquisa da Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio
Grande do Sul (COMPESQ), no uso de suas atribui¢des, declara que CERTIFICA o
projeto em tela, j4 submetido e aprovado pelo Programa de P6s-Graduagdo da Escola
de Enfermagem. Toda e qualquer alteragéo devera ser comunicadas & Comissgo.

Porto Alegre, 13 de abril de 2012.

By Dol -
(X Z((Z,uj / ol M (e
Prof® Dra Eliafe Pinheiro de Morais
Coordenadora da COMPESQ
Eliane Pinheiro de Morais

Coordenadora Compesq
EEnf- UFRGS




ANEXO B - Carta de Aprovacio do Comité de Pesquisa e Etica da UFRGS

Plataforma Brasil - Ministério da Saude

Universidade Federal do Rio Grande do Sul / Pré-Reitoria de Pesquisa - PROPESQ

PROJETO DE PESQUISA

Titulo: Crianga com fibrose cistica: percebendo seu corpo no mundo

Area Tematica:
Pesquisador: MARIA DA GRACA CORSO DA MOTTA Versdo: 1

Instituigdo: Universidade Federal do Rio Grande do Sul/ Pré6  CAAE: 02735112.1.0000.5347
-Reitoria de Pesquisa - PROPESQ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Nimero do Parecer: 46072
Data da 24/05/2012

Apresentacdo do Projeto:

"Crianga com fibrose cistica: percebendo seu corpo no mundo" é o projeto de pesquisa elaborado por Aline
Goulart Kruel como vistas a elaboraggo de dissertagéo de mestrado, sob a orientagéo da Profa. Maria da Graga
Corso da Motta, a ser desenvolvido junto ao

Programa de Pés-Graduagéo em Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul.

Objetivo da Pesquisa:

O projeto visa investigar a percepgéo que criancas, de sete a doze anos, que vivem com fibrose cistica percebem
0 seu proprio corpo na sua relagdo com o mundo. Sujeitos da pesquisa (de oito a dez) sdo criancas portadoras
de fibrose cistica que residem em Porto Alegre e na Regido Metropolitana RS/Brasil, atendidos pela Associagéo
de Apoio a Portadores de Mucoviscidose do Rio Grande do Sul (AMUCORS).

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:
A pesquisa apresenta riscos inerentes aos procedimentos adotados pelos pesquisadores.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

A pesquisa tem enorme relevancia, pois ajudara a compreender melhor como as criagas portadoras de fibrose
cistica percebem o seu préprio corpo, o que possibilitara desenvolver atitudes adequadas em seu tratamento.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacdo obrigatéria:
Adequados.
Recomendagdes:
Néao ha.
Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagées:
O projeto atende a todos os requisitos e pode ser encaminhado para aprovacao.
Situagao do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao
Consideragdes Finais a critério do CEP:

Encaminhe-se.
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ANEXO C - Autorizacao para Captacéo dos Participantes

©

SMUCOrs

Pava: Comitd de Déicn em Pesquisa da TFRGS

YVimes por mele dests informar gue sulorizames a aluna de mestrado de Progroms de
Pos-Graduucio em Foiesiaoem da Lniversidade Federal do Rin Grunde die Nal, Ahne
Guoulurt Kruel, aatdicuda n° 130283, orientundu de Pref® e Mata da Grasa Corso da
Miotia, # realizar & vuplucdn dos puciees para cofota de dados do projeta intituludo
PCRIANGA COM FLBROSE CIFLICA: #HRCERBENDO SEU CORPO NO MUNDD™
e sl du Assoctagdo de Apoto o Portadores de Mucoviscidose do o Graade de Sui

(AMUCR S

A AMUCORS & wma emidade sem fins oerauves que for Tunduda win 1999 com o
induita de defende!r as direitos de porludores de librose cistica, tissa mstituie@o possui
sede em Novo Humburgo RS, seodo Bliada 2 Associspho Tirasileira de Assist@ncls &
Kihrase Cisties (ATRAM) e integra o Grpe Bmsileiro de Bsmdos de Fbrese Cisticn
{OBEUY

Perto Alegie. 26 do margo de 2012,
//.) a" y ol
£ X"y { t [.f tn
A il i I o
Lo ’-"-'KMCC")V]

Tlisubetn Backes

Presidente AVMUCORS



