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RESUMO

Explicar as doencas é uma tarefa exercida, comumente, pelos profissionais da
saude, que as informam de acordo com os achados fisiopatoldgicos desenvolvidos
no paciente. Para as pesquisas antropoldgicas e socioldgicas, as interpretacdes, a
respeito das doencas, podem variar entre sociedades, grupos e individuos, a partir
da experiéncia de cada parte. Com o intuito de estudar as noc¢des, a respeito de
um episédio de doenca e seu tratamento, empregadas por todos os envolvidos em
um processo clinico, a antropologia médica americana criou a categoria dos
modelos explicativos. Objetivo: A presente pesquisa tem por objetivo estudar o
modelo explicativo das maes sobre a situagdo de adoecimento com fibrose cistica
de seus filhos. Método: Trata-se de um estudo qualitativo, em que foram
realizadas entrevistas individuais semi-estruturadas, com dezesseis maes de
criancas ou adolescentes, portadores de fibrose cistica. A analise foi feita de
acordo com a perspectiva fenomenologica e apoiada nas técnicas de analise
tematica. Resultados: As maes interpretam a fibrose cistica segundo uma visao
ampliada do adoecimento e comportam em suas explicacdes, além dos
acometimentos fisicos, 0s problemas sociais, econémicos e emocionais
experienciados. Para isso, elas desenvolvem um conhecimento hibrido, que é
produzido na articulacdo do saber popular com o saber técnico-profissional.
Conclusao: As mées de criancas e adolescentes com fibrose cistica desenvolvem
uma carreira de cuidadoras de seus filhos, que precisa ser apoiada e relativizada
pelos servicos de atencdo tercidria em saude. A visdo materna sobre a
experiéncia de adoecimento crénico engloba vivéncias pouco estudadas pelo setor
profissional. Esse setor precisa reconhecer, formalmente, o saber materno e
agrega-lo ao seu, para oferecer uma atencdo a saude de doentes crbénicos, no
caso em tela, os fibrocisticos, que ndo conte apenas com a assisténcia técnica,
mas, também, a afetiva e, assim, amplie as acdes de acolhimento de base

coletiva.



ABSTRACT

Explaining diseases is a task performed, normally, by health care professionals,
who report them according to pathophysiological findings developed in the patient.
For anthropological and sociological research, interpretations regarding diseases
may vary among societies, groups and individuals, based on their respective
experiences. Aiming at studying the notions of a disease episode and its treatment,
adopted by all those involved in the clinical process, US medical anthropology
developed the category of explanatory models. Objective: This paper aims at
studying the explanatory model of mothers regarding the advent of cystic fibrosis in
their children. Method: This is a qualitative study, comprising semi-structured
individual interviews with sixteen mothers of children or adolescents with cystic
fibrosis. The analysis was performed based on the Schultz phenomenological
perspective and supported by theme analysis techniques. Results: The mothers
interpreted cystic fibrosis according to a broadened view of the disease and their
explanations comprise, besides the physical effects, social, economic and
emotional problems experienced. In this regard, they develop hybrid knowledge,
produced as a combination of popular and technical professional knowledge.
Conclusion: Mothers of children and adolescents with cystic fibrosis develop a
carrier of caretakers of their children, which must be supported and viewed under a
relative point of view by services of tertiary health attention. The maternal view of
the experience of development of a chronically disease comprises experiences
little studied by the professional sector. This sector must formally acknowledge
maternal know-how and add it to its own, in order to offer attention to the health of
chronically disease patients, in the subject case patients of cystic fibrosis, not
counting only with technical assistance, but also with emotional assistance, thus

broadening care actions of a collective base.
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INTRODUCAO

A presente dissertacdo de mestrado constitui o resultado da observacéo
direta do profissional de saude atuante no atendimento as criancas e adolescentes

portadoras de doencas crénicas.

Em 2001, no Brasil, as doencas cronicas foram responsaveis por 62% de
todas as mortes e 39% de todas as hospitalizacdes registradas no Sistema Unico

de Saude?.

No tratamento, desse rol de doencas, despertou-se sobremaneira, ao
profissional, o envolvimento sofrido e infatigavel das mées de criancas e
adolescentes portadores de fibrose cistica. Ao sofrerem cobrancas variadas, elas
reivindicam apoios (materiais, emocionais e afetivos), assim como, explicacdes
sobre o como, o0 porque e os comprometimentos da doenca na qualidade de vida
de seus filhos. Por essa razdo, séo elas os sujeitos, em destaque, no presente

trabalho.

Consideradas e reconhecidas as questdes clinico-epidemiolégicas da
doenca, optou-se nessa pesquisa pelo campo dos estudos sobre praticas sociais,
gue incluem os modelos e/ou modos de compreenséo e de explicacdo da fibrose

cistica, através da 6tica das méaes.

A experiéncia em ter um filho com fibrose cistica e interpreta-la, atribuindo
significados, € o campo de interesse dessa pesquisa. A fibrose cistica, como um
exemplo de doenca crbnica e incuravel, revela-se como tema propicio as

pesquisas antropoldgicas responsaveis pela analise da cultura e da sociedade.
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A convivéncia com essa doenca e os cuidados que a mesma demanda,
mobilizam nos adoecidos e em seu circulo familiar perguntas, que remetem as
causas da doenca e aos circuitos de atencdo a saude. Além disso, é inevitavel a
reivindicacdo de outras explicacbes inerentes aos cuidados com a doenca e
quanto a interacdo da diade mae-filho em sociedade, uma vez que o diagndstico

da fibrose cistica parece interferir no cotidiano e expectativas de ambos.

Essas observacbes ganham destaque, no caso da emergéncia de uma
doenca, que compromete profundamente a vida de criancas e de adolescentes e,

também, das suas familias.

E preciso reconhecer, ainda, o nivel de cuidados e exigéncias que
envolvem essa clientela, que convive com a fibrose cistica e cujo tratamento
cronico torna-se extenuante. Seguir esse tratamento significa: ter
acompanhamento médico regular; fazer uso de antibioticos profilaticos e curativos;
seguir as multiplas nebulizacbes diarias especificas para a doenca; realizar
fisioterapia respiratéria de uma a duas vezes por dia e exercicios regulares;
alimentar-se adequadamente seguindo uma dieta hipercaltrica; além de fazer
reposicdo vitaminica. Ainda assim, perpetuam-se as infeccdes pulmonares de
repeticédo, a dificuldade em ganhar peso e o retardo do crescimento. A esses itens,
podem-se somar, as frequentes internacdes, que nao duram, em média, menos de
14 dias. Com o0 avanco da doenca, a possibilidade de indicagéo para o transplante
pulmonar ndo reduz a necessidade do autocuidado continuo e da supervisao

permanente da equipe especializada e dos cuidadores.
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A cronicidade e a perspectiva de convivéncia com a fibrose cistica, com
controle de sintomas e busca por melhor qualidade de vida, estdo associadas a
um alto nivel de exigéncias e altera¢ges de rotinas como assinalado acima. Essa
realidade confronta as praticas de vida comuns esperadas na infancia e juventude
(desenvolvimento, crescimento, intercorréncias leves de saude, escolarizacao e
chegada a idade adulta) com as rotinas de uma doenca de curso crénico,

comprometedora da qualidade de vida e da sobrevida.

Dessa maneira, ter um filho com fibrose cistica significa receber e gerenciar
as informacdes e os cuidados sobre a condigcdo cronica e sua rotina de
tratamento, que fardo parte da vida dele e, ao mesmo tempo, engajar-se,
apropriando-se das mesmas, dando novos sentidos com reflexos na adesao ao

tratamento?.

Considerando que, a explicacao sobre uma doenca € uma acdo médica nao
exclusiva, mas que, também, estende-se aos demais profissionais do cenario
hospitalar, assim como a toda a sociedade, observa-se que o entendimento sobre

a doenca é plural.

Dada a diversidade de informagdes, congruentes ou ndo, aquele que as
recebe também exerce papel fundamental para a sua compreensdo, embora sob
influéncia de sua cultura, do seu status social, das suas crencas e dos seus

valores.

E neste cenario, multifacetado de influéncias familiares, biomédicas, sociais
e culturais, que as maes de criancas e adolescentes com doencas crbnicas —

como a fibrose cistica - percebem a doenga como um fendmeno responsavel pelo
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abatimento fisico de seus filhos e pela invaséo e transformacgéo de suas proprias

vidas.

Pelas razdes apresentadas, entende-se que o tratamento da fibrose cistica
precisa associar a visdo biomédica as compreensdes, a respeito dos significados
de viver e conviver com uma doenca crénica, a fim de direciona-las ao cuidado e

adesao ao tratamento.

No caso da clientela infanto-juvenil, isso torna-se mais urgente devido a

necessidade da presenca de um adulto responsavel, cuja funcdo € mediar e

gerenciar o tratamento e o cuidado.

Tornam-se necessérias, as leituras desencadeadas pela doenca na
realidade dos sujeitos afetados, suas interpretacdes ao viver e conviver

intensamente com o adoecimento crénico.

A presenca constante exercida pelas maes na vida dos filhos as coloca
como individuos privilegiados ao acesso, as informagcbes e a construcdo de

elaboracdes sobre o tratamento.

Uma das possibilidades de ampliagcdo do conhecimento, a respeito da
dimenséo social e cultural do adoecer, acontece na articulagdo com a Antropologia
Médica. Nessa unido, valorizam-se as interfaces de significado, de valores e de
compreensdes a respeito da doenca, que conformam os modelos explicativos pela

perspectiva dos individuos adoecidos e familiares.
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A categoria analitica central dessa pesquisa refere-se aos modelos
explicativos, entendidos como as nocdes, a respeito de um episddio de doenca e

seu tratamento, empregadas por todos os envolvidos em um processo clinico®.

A interpretacdo dos modelos explicativos das méaes, a respeito da fibrose
cistica dos seus filhos, deveria constituir-se como matéria-prima para as praticas e

modelos de atencdo a saude, no contexto da Saude Coletiva, no recorte da

atencdo terciaria infanto-juvenil.

Essa compreensao podera ampliar o protagonismo do usuario no contexto
do cuidado a saude, propiciando qualificacdo para a atencdo profissional a essa

clientela e humanizac&o de seus proprios servigos”.

Na presente pesquisa, adota-se o conceito Ciéncia Social Clinica, definido
pelos antrop6logos médicos Kleinman e Benson®, como a tradugéo dos conceitos
da antropologia cultural para a aplicacao clinica. A partir dele, procura-se descobrir
0 modelo explicativo das maes, a respeito da fibrose cistica, podendo, assim,
valorizar sua cultura, seus conhecimentos, seu envolvimento e suas interpretacoes

a respeito da doenca.

Enfim, busca-se relacionar todas as informacdes e influéncias norteadoras
da situacédo, em que se encontram, com o intuito de otimizar o entendimento das

propostas clinicas.

Seguindo por esse caminho, € possivel detectar os movimentos de
afastamento e de aproximacgao, daquilo que é considerado “verdade” ou da

explicagéo profissional, a respeito da doenca.
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Trés anos antes da pesquisa em tela, nas sessOes de fisioterapia
respiratéria de criancas e adolescentes com fibrose cistica, na qualidade de
fisioterapeuta respiratoria, a autora da presente dissertacdo manteve contato

intenso com esse nucleo infanto-juvenil e com seus respectivos familiares.

Nessa trajetéria, localizada na atencdo terciaria de média e alta
complexidade em saude, surgiram as inquietacdes da profissional fisioterapeuta.
Dentre elas, a constatacdo de que, muitas vezes, os profissionais adotam uma
postura de informantes do tratamento e cobradores de posturas ideais da
populacdo leiga. Esse comportamento, pautado em inUmeras exigéncias, muitas
vezes, impossibilita a identificagdo das limitacdes e dificuldades, assim como, das
estratégias de enfrentamento, que as maes de criancas e adolescentes adoecidos

cronicamente apresentam durante o curso do tratamento de satde®.

Explorar esse campo pode tornar possivel a sistematizacdo de um
repertério variado de posturas maternas de superacdo e enfrentamento das
exigéncias, por meio da sua valorizacdo como mediadoras do cuidado a saude de

criangas e adolescentes.

Empiricamente, ndo raro, observam-se nesse ambiente maes de
adolescentes falecidos, orientando mées de criangcas vivas e realizando um
aconselhamento, que parece dar resultado, no que se refere ao processo de
compreensao e acao frente aos cuidados necessarios aos filhos. Até mesmo, ao

incentivar praticas, que, até entdo, ndo haviam surtido efeito.
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Essa realidade sugere a configuracdo de uma acgao de orientagédo e de
apoio social informal, que, na verdade, representa a construcdo de um rico

conhecimento a respeito da experiéncia vivida.

Esse processo permite, também, a perspectiva de que, nesse segmento de
maes de criancas e adolescentes com fibrose cistica, existe uma série de
conhecimentos maternos, que interferem ora como facilitadores ora como

complicadores do acompanhamento do tratamento dos filhos.

A construgcdo dos modelos explicativos das maes revela-se na acao
cotidiana de producgéo e gerenciamento de uma verdadeira maratona de cuidados.
As inumeras idas ao hospital e o rol de cuidados familiares parecem criar
divergentes interpretacbes e questionamentos, a respeito do tratamento e das

escolhas realizadas pelas maes.

A discussao técnico-cientifica, a respeito da fibrose cistica e seu
tratamento, por mais avancada que seja no campo epidemioldgico-clinico, revela-
se inaugural, quando associada as questfes de relacionamento e gerenciamento

de acdes de promocao de saude do usuario.

Diante dessa lacuna, os estudos antropoldgicos colaboram para a reflexao,
a respeito do papel dos profissionais da saude e do lugar do usuario e sua familia,

no cotidiano da atencéo a saude.

Desse modo, a presente pesquisa pretende incentivar o crescimento dos

estudos sobre fibrose cistica na area da saude coletiva brasileira, com destaque
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ao segmento da saude infanto-juvenil de referéncia para o tratamento e cuidado

das doencas cronicas.

Por essas razdes, valorizamos os modelos explicativos® como uma
categoria ampliada, que propicia o debate sobre a estrutura dos sistemas de

atencdo a saude, em uma sociedade complexa como a brasileira.

Para o autor Arthur Kleinman® cujo referencial tedérico embasa esta
pesquisa, cada sociedade congrega, no seu proprio sistema de atencdo a saude,
praticas, saberes e acfes, que conformam os setores - popular, profissional e
tradicional. Os individuos, inseridos no processo e no contato com cada setor,
elaboram modelos explicativos para a doenca. Descobrir como os individuos se
relacionam num sistema, no qual as crencas e 0s interesses de um grupo ou
individuo de uma sociedade contrastam com a do outro, tem grande valia para a

pesquisa antropolégica na saude coletiva.

A busca pelo modelo explicativo materno, a respeito da fibrose cistica, pode
revelar estratégias para ultrapassar as dificuldades impostas pela doenca no

Nosso sistema de atencédo a saude.

O presente estudo, voltado para o campo da antropologia médica, justifica-
se, ainda, pela sua contribuicdo ao conhecimento técnico, a respeito das
demandas, dificuldades, além, das estratégias de enfrentamento dos problemas
de adesdo, construidas, pelas maes de criancas e adolescentes com fibrose

cistica.
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Esse tipo de conhecimento coaduna-se com as propostas do Sistema Unico
de Saude, ao estar em sintonia com os preceitos da integralidade da assisténcia e
da participacdo dos usuarios no processo de cuidado da sua saude. Nesse
sentido, privilegia 0 sujeito usuario como protagonista e co-responsavel no

processo de gestéo da sua saude®.

Numa busca na Biblioteca Virtual em Saude constata-se uma caréncia de
producdes, a respeito da fibrose cistica, pela abordagem qualitativa das ciéncias
sociais. O uso associado dos descritores “cystic fibrosis” e “explanatory models”
nado produz, até o momento, um sequer resultado nas bases bibliograficas LILACS

ou MEDLINE.

Predomina a perspectiva biomédica, a respeito da fibrose cistica, por meio
da discussdao de perfis de incidéncia, prevaléncia, protocolos clinicos e

avalia(;f)es7' 8,9, 10,11, 12, 13.

Assim, € necessario associar tais pesquisas a outras, em que o sistema de
saude seja analisado pelas variaveis de organizacao, gestdo, aparato institucional
e também pelas explicacdes a respeito da doencga, que conformam um campo

representacional, por parte dos sujeitos, usuérios do sistema.

Ressalta-se a importancia de uma pesquisa, que reflita a respeito da
atencao terciaria as doengas cronicas na infancia — a fibrose cistica, nesse caso —
no marco das referéncias da antropologia médica. E, dessa forma, procura-se
complementar as pesquisas, ja bastante avancadas, dedicadas as questdes
clinico-epidemiolégicas sobre a fibrose cistica, com a dimensdo humana do

cuidado.
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De que maneira as maes de filhos com fibrose cistica compreendem e
explicam o processo de adoecimento dos mesmos? Eis a questdo da presente

pesquisa.

Em uma fase tenra, criancas e adolescentes com fibrose cistica vivem (com
e apesar de) a condicdo crbnica de adoecimento, tendo a geréncia de seus

cuidados realizada sobremaneira por suas maes.

Essa administracdo familiar coloca as mées na posi¢cao de sujeitos ideais
para a interpretacdo da experiéncia de adoecimento. Isso porque € no setor
popular, do qual elas se originam, que a doenca é primeiramente definida e onde

as atividades de atencdo a saude sao iniciadas e posteriormente reformuladas.

Situado no campo da saude coletiva, no interior de uma abordagem sécio-
antropolégica, o estudo em tela tem como objeto o estudo dos modelos
explicativos maternos sobre o adoecimento com fibrose cistica de seus

filhos.

Isso porque parte-se do pressuposto que os modelos explicativos das maes
divergem dos modelos explicativos dos profissionais. A tensdo produzida entre as
partes é resultante dos diferentes contextos sécio-culturais do qual elas se
originam e podem interferir nos processos de tratamento e cuidados de criangas e

adolescentes adoecidos cronicamente.

Uma vez expresso todo esse panorama, o0 presente estudo tem como
objetivo geral revelar o modelo explicativo das mé&es sobre a situacado de

adoecimento com fibrose cistica de seus filhos.
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Os objetivos especificos incluem: identificar as no¢bes de etiologia,
diagndstico e tratamento que compdem a compreensdo das maes sobre a fibrose
cistica de seus filhos; sistematizar os diversos tipos de estratégias de
enfrentamento as dificuldades impostas pelo diagnéstico e tratamento e; explorar
as expectativas maternas relacionadas ao tratamento através da sua
compreensao sobre a doenca, além de identificar quais setores de atencédo a

salude sao mobilizados.

A estrutura da presente dissertacdo organiza-se da seguinte forma:
Capitulo 1 - Referéncias conceituais; Capitulo 2 - Marco tedrico; Capitulo 3 -
Percurso metodolégico e andalise dos dados; Capitulo 4 - Resultados e discusséo e

Capitulo 5 - Conclusao.
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CAPITULO 1 — REFERENCIAS CONCEITUAIS

Neste capitulo, além da descricdo da fibrose cistica e de seu panorama
epidemioldgico atual, apresentam-se 0s principais conceitos, que possibilitam ao
leitor 0 acesso as perspectivas sobre adoecimento crbénico, doenga como ruptura
biogréfica e estigma relacionado a doenca. Tais conceitos sdo centrais para a

construcdo da pesquisa e articulam-se a grade tedrica escolhida.

Recupera-se também, em um breve estado da arte, trabalhos, que
estudaram a fibrose cistica pela perspectiva epidemiologica, pelo aspecto
comportamental, pela adeséo ao tratamento e pela comunicacédo da doenca e seu

tratamento.

No cenério internacional, as pesquisas epidemioldgicas a respeito da
fibrose cistica possuem um veiculo de expressdo: o Journal of Cystic Fibrosis.
Esse meio de comunicacédo e divulgacdo demonstra a relevancia do tema e a sua

expressao na populagdo acometida.

No entanto, no que se refere a orientacao sécio-antropoldgica, os estudos a
respeito da fibrose cistica tém uma producao cientifica escassa e dispersa em

variados periédicos, nacionais ou internacionais.

Consequentemente, fica ressaltada a importancia da producdo de
pesquisas que investiguem o0s sujeitos acometidos com fibrose cistica e suas

multiplas relacdes. Esse campo de conhecimento ampliado, a respeito das
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situacdes que envolvem o adoecimento cronico, é tdao fundamental quanto

complementar aos estudos de vertente epidemiologica mais difundidos.

A literatura cientifica internacional revela uma transformagéo no tratamento
da fibrose cistica, na ultima década, ao evoluir do tratamento sintomatico para o

conhecimento da fisiopatologia da doenca™.

A referida mudanca propiciou um aumento na expectativa de vida e uma
diminuicAio da sobrecarga da doenca para os adoecidos, familiares e

profissionais®, além de lancar novos olhares & perspectiva antropolégica.

Um dos exemplos, no que tange ao aspecto relacional da doenca é o
contexto histérico sobre o conhecimento dessa doenca e seu tratamento no
recorte dado pelos cuidados paliativos, trabalho desenvolvido Robinson®®, nos
Estados Unidos. Para o autor, a fibrose cistica atravessou trés eras historicas e

encontra-se na quarta.

A primeira, tida como a era do diagnostico incerto e do pessimismo,
compreendeu o periodo inicial de descricdo da doenca, de 1938 até o
desenvolvimento e difusdo do teste diagnostico do suor, no inicio da década de

1960.

Na segunda fase, dos meados de 1960 ao final dos anos 80, o autor alerta
para os novos cuidados clinicos com a doencga, ndo obstante, mantém o ponto de
vista psicossocial difundido a época — a crianca com fibrose cistica nasce para

morrer. Os novos investimentos tecnologicos na insuficiéncia respiratoria séo
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desprezados, ao passo que, considerados um prolongamento do processo de

morte.

No final dos anos 90, comecou o terceiro periodo histérico dos cuidados
paliativos com a fibrose cistica. O transplante pulmonar, largamente adotado como
terapia de resgate, para o estdgio final da doenca pulmonar na fibrose cistica,

representa a intervencao mais agressiva.

Sao exemplos dessa nova pratica, a ventilagdo mecanica, as gastrostomias
e 0s catéteres semi-implantados, na tentativa de prolongar a vida, por um ou dois

dias, até a hora do transplante.

Os dias atuais representam a quarta fase, a era da doencga crbnica no
adulto. Houve uma mudanca de percepcédo da fibrose cistica, de uma condicdo
fatal para uma doenca crbnica gerenciavel. As terapias agressivas utilizadas,
durante a espera pelo transplante, foram extensivas aos sujeitos com doenca
ainda branda e propiciaram, junto ao avanco dos tratamentos medicamentosos e
do diagndstico precoce, um aumento da sobrevida. Os individuos adoecidos foram
estimulados a adquirir autonomia na geréncia de seus proprios cuidados.
Tecnologias domiciliares, inimaginaveis até 15 anos atras, como a ventilagdo nao-

invasiva, tornaram-se parte do tratamento, em qualquer estagio da doenca.

E no Brasil? A expectativa de vida para portadores de fibrose cistica oscila

entre a primeira e a segunda década de vida®.

Como a fibrose cistica é percebida nesse contexto?
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Como isso reflete nos individuos adoecidos com fibrose cistica, familiares e,
de que modo, ambos percebem a doenca e incorporam 0 Seu respectivo

tratamento?

Esses questionamentos incitaram, nessa pesquisa, um olhar incomum a
respeito da fibrose cistica, com a perspectiva de encontrar modelos e/ou modos

de interpretar e explicar a doencga.

Desse modo surgiu o desafio do mestrado em Saude Coletiva, no que

tange aos modelos explicativos relacionados a convivéncia com a doenca crénica.

1.1. Afibrose cistica e seus dados clinico-epidemiolégicos

A fibrose cistica, também chamada de mucoviscidose, € uma doenca de
origem genética, atingindo desde as criangas até os individuos adultos e tem sua
incidéncia variavel de acordo com as etnias, oscilando de 1/2.000 a 1/5.000 nos

caucasianos nascidos vivos na Europa, nos Estados Unidos e no Canada™®.

No Brasil, onde ha elevada miscigenacédo racial, a incidéncia da doenca
varia de uma regido para outra. Da regido sul, que abriga a populacdo mais
proxima da caucasiana centro-européia, para as outras regides do pais diminui

para cerca de 1/10.000 nascidos vivos™.

A doenca é causada por mutacbes em um gene, que se localiza no braco
longo do cromossomo 7, responsavel por codificar, de forma alterada, a proteina

chamada Cystic Fibrosis Transmembrane Condutance Regulator (CFTR). Esta
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proteina € responsavel pelo transporte de eletrdlitos através das membranas
celulares, sendo que, quando h&d mutagdo, ocorre a auséncia da atividade ou o
funcionamento parcial da CFTR. A acéo prejudicada da CFTR causa reducéo da
excrecdo de cloro intracelular, que carreia sédio para o interior da célula e, por
conseguinte agua. Este processo resulta na desidratacdo das secre¢cdes mucosas
e aumento da sua viscosidade, com consequente obstrugcdo de ductos que

inflamam e posteriormente sofrem o processo de fibrose™?.

As expressbes clinicas da doengca nos individuos sdo variadas em
intensidade, mas, geralmente, o envolvimento € multissistémico e se caracteriza
por concentracdes elevadas de eletrdlitos no suor, doenca pulmonar cronica
progressiva, disfuncdo pancreatica exdcrina, doenca hepatica, problemas na
motilidade intestinal e infertilidade masculina'®. Mesmo afetando diversos 6rgéos,
€ o trato respiratério lesado, que acarreta maior morbidade, sendo a faléncia

respiratéria a causa de morte em 90% dos casos*’.

Até menos de setenta anos atrds, a expectativa de vida para as criancas
diagnosticadas com fibrose cistica ndo passava do primeiro ano de vida. Contudo,
a melhora do prognéstico para esta populacédo foi possivel devido: aos avancos
técnico-cientificos sobre o reconhecimento da fisiopatologia da doenca; a
possibilidade do diagnéstico precoce; ao desenvolvimento do manejo
multiprofissional em centros especializados e aos estudos, a respeito da adeséo e

das terapéuticas adequadas™®.

A fibrose cistica pulou da obscuridade para o reconhecimento, como uma

importante doenca hereditaria e potencialmente letal, e mobilizou os familiares de



26

forma tdo organizada, a ponto destes constituirem associacfes em Varios paises
da Europa, das Américas, incluindo o Brasil, e a desempenharem um importante

papel na sua atencao®.

Nos EUA e nos paises da Europa, o diagndstico da fibrose cistica &
realizado precocemente, antes mesmo do primeiro ano de vida, proporcionando a
essas criangas tratamento e monitoramento, o que influencia diretamente no

prognéstico da doenca e possibilita maior sobrevida®®.

No Brasil, embora o Ministério da Saude tenha criado, em junho de 2001, o
Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), o qual complementa a triagem
neonatal (teste do pezinho) com a deteccdo de outras doencgas, 0 projeto ainda

ndo abrange todo o territorio.

O programa de extenséo foi dividido em fases |, Il e 11l (fase de detecgéao da
fibrose) de implementacdo e atualmente contempla em sua totalidade apenas
cinco estados (Santa Catarina, Parana, Minas Gerais, Espirito Santo e, mais

recentemente, S&o Paulo) *°.

Consequentemente, aqui no Brasil, a demora para a realizacdo do
diagnéstico pode durar até quatro anos’. Em termos de desenvolvimento
nutricional, colonizacdo bacteriana, retardo cognitivo e estruturacao familiar, esta
demora pode ser catastrofica para a crianga com fibrose cistica. Portanto, os

beneficios da triagem neonatal serdo inegaveis em nosso pais.

As vantagens adquiridas com a triagem neonatal para a fibrose cistica

contemplam tanto as criancas e seus familiares, quanto os profissionais. Além de
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aumentar a sobrevida, o diagnostico precoce tem facilitado aos profissionais um
melhor conhecimento sobre a doenca e sua evolugcdo. Aos familiares, pode
proporcionar um esclarecimento sobre a sua realidade, sobre os cuidados a serem
tomados, especialmente no primeiro ano de vida, bem como a oportunidade de
realizar um planejamento familiar, no que diz respeito a decisdo de ter outros
filhos. Além disso, a fibrose cistica passa a ser mais divulgada, a medida que a
triagem neonatal se expande para todo o pais, fazendo parte da rotina de

interpretacdo do teste do pezinho®.

Os dados mais atuais sobre a idade média de sobrevida dos portadores de
fibrose cistica, nos Estados Unidos é de 37,4 anos?’. Infelizmente, no Brasil, a

sobrevida ainda é muito menor, oscilando na segunda década de vida®.

Segundo o dltimo relatério anual americano?, os individuos portadores de
fibrose cistica maiores de dezoito anos, ja compreendem 43% da populacdo total
de individuos com a doenca. Portanto a fibrose cistica tornou-se uma doenca de
adulto e necessita de uma abordagem ampliada dos especialistas que antes
cuidavam somente das criancas com a doenca. Para isso, é importante que as
pesquisas na area da infancia e juventude estejam bem fundamentadas para

servirem de base a continuidade dos tratamentos oferecidos aos adultos com a

doenca.

1.2. A fibrose cistica e suas repercussdes nas relacdes e

comportamento
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O desenvolvimento da tecnologia na area da salde tem propiciado
alteragcbes nos quadros de morbi-mortalidade da populacdo. O conhecimento
cientifico avancado associado a tecnologia atual favorece que as pessoas tenham
uma sobrevida maior. Criangas que morreriam precocemente desenvolvem-se as
custas de terapias e maquinas, que auxiliam ou substituem alguma funcéo

organica, criando uma dependéncia cronica de tecnologia ou de tratamento?.

A crianca com fibrose cistica exige maior atencdo e responsabilidade de
sua familia. Marcon e colaboradores®, através de seu grupo de estudo, pesquisa,
assisténcia e apoio a familia da Universidade Estadual de Maringa,
desenvolveram projetos que auxiliam as familias que vivenciam a situagéo crbénica
de saude. Segundo a experiéncia do grupo, a condi¢cao crbnica € definida como
uma situacao de vida envolvendo permanéncia e desvio do normal, causada por
patologias, acarretando perdas e disfuncdes, além de permanente alteracdo no

cotidiano das pessoas afetadas diretamente e daquelas ao seu redor.

As familias tém a sua rotina modificada e assumem com competéncia a
funcdo cuidadora, mesmo que nao lhe sejam fornecidos apoio, condi¢cbes e
informacdes. O grupo de estudo de Maring4, baseado nestas informacdes, afirma

a necessidade de uma assisténcia integral e individualizada as familias.

Damido e Angelo® investigaram o periodo de dificuldades vivenciadas
pelas familias de criancas com doenca cronica que estende-se desde sua
descoberta, passando pela fase de negacédo até o aprendizado do controle da

doenca. Para os autores a familia deve ser auxiliada e estimulada a adquirir o
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controle da situacdo de doenca das suas criangas através da busca das suas

necessidades e desafios em cada fase do processo de adoecimento.

Em outra pesquisa qualitativa®®>, com familias de cistica menores de 18
anos com fibrose cistica, foi observado pelos depoimentos, novamente, o impacto
da doenca na familia, além do envolvimento familiar com sobrecarga materna e o
enfrentamento dos desafios. Para os autores, a familia vivencia a doenca do filho
e indica caminhos de interven¢des a serem seguidos pelos profissionais de saude.
A experiéncia das familias serve como norteadora de acdes para os médicos,
fisioterapeutas, enfermeiros e demais profissionais envolvidos no cuidado do

paciente cronico.

A doenca crdnica como o proprio nome diz, perpetua-se e torna o paciente
dependente de cuidados e tratamento continuo. A adesdo ao tratamento embora
necessaria, ndo € um comportamento facil de adquirir. No artigo de revisao
bibliografica, de Reiners e colaboradores®, verificou-se que a maioria dos
trabalhos defende a idéia de que a funcdo do paciente é seguir as recomendacdes
de saude e que também cabe a ele a decisdo de segui-las ou ndo, arcando com
as responsabilidades e eximindo os profissionais de saude das consequéncias.
Por sua vez, os autores apontam a necessidade dos profissionais e servigos de
salde em serem co-responsaveis no processo de adesdo/ndo-adesdo ao

tratamento, mesmo que a maior responsabilidade seja conferida ao doente.

De Oliveira e Gomes® observaram que a adesdo ao tratamento vem
aumentando a sobrevida de criancas portadoras de doencas cronicas até a

adolescéncia e vida adulta. Em seu trabalho, eles avaliaram o quanto a
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comunicagdo médico-paciente influencia na adesdo. Dos 18 adoecidos
cronicamente (13 com fibrose cistica e 5 com outras doencgas) entrevistados,
observou-se que a maioria das comunicacdes era intermediada pela mae, desde o
diagnostico, e que era importante que a crianga/adolescente fosse elevada a
posicdo de comunicante. A adesdo ao tratamento dependia muito da posicao da
mae e do vinculo que esta estabelecia com o seu filho. Salientou-se também que

a informacao sobre a doenca néo garantiria da adeséo.

Ja o estudo de Dalcin e colaboradores?®’, também a respeito da adesé&o ao
tratamento em menores de 16 anos com fibrose cistica, a ades&o foi avaliada
quanto aos diferentes tipos de terapias, entre elas fisioterapia respiratoria,
atividade fisica, dieta e enzimas. Dos 38 individuos, a dieta e a atividade fisica
foram as que receberam menor ades&o. No ambito geral, a adesdo auto-relatada
foi elevada, mas quando os profissionais foram consultados, estes conferiram aos
pacientes valores de adesdo mais baixos que o0s auto-relatados. As taxas de
adesao auto-relatadas mais elevadas refletiram a avaliagdo superestimada dos
individuos adoecidos e familiares, sugerindo um comportamento de carater
autoprotetor. A conclusdo é que, normalmente, as taxas de adesao ficam abaixo

de 50%.

Os trabalhos de adesédo fazem também referéncia a comunicacdo do
tratamento como fator de interferéncia importante a ser estudado. No estudo de
Piccini e colaboradores®, os autores buscaram investigar se a presenca de
doenca crbnica organica na infancia poderia representar um fator de mediacao da

qualidade de interacdo mae-crianca. Com grupos comparativos (20 méaes de
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criancas com doenca cronica e 20 maes de criangas sem doencga cronica) foram
feitas as entrevista para examinar as praticas educativas exercidas por cada uma
delas. Observou-se que o grupo das mées de criangas com doenca crbnica
adotou menos praticas coercitivas que o grupo de maes de criancas sem doenca
cronica. Porém, diferentemente do que se era esperado, nao foi observado o uso

maior de praticas indutivas pelas mées das criangas com doencas cronicas.

O trabalho de Mello e Moreira®, a respeito da vivéncia da doenca cronica e
da hospitalizacdo de criancas e adolescentes com fibrose cistica ou com
osteogénese imperfecta, permitiu apontar que aquelas com fibrose cistica
apresentaram maior dificuldade em aderir ao tratamento, justificada pelo maior

ndmero de exigéncias advindas com o seu tratamento.

Segundo as referidas autoras, a comemoracdo pela chegada a
adolescéncia, apesar da doenca, € acompanhada de expectativas dramaticas
relacionadas ao agravamento da condicdo de salde, independentemente da
qualidade do tratamento. Isso acontece porque, enquanto etapas sao ganhas na
passagem para a adolescéncia, simultaneamente revelam-se outras debilidades e

comprometimentos fisicos.

As criancas e adolescentes revelararam, em suas producdes e relatos, ter
plena consciéncia da doenca, de sua gravidade e de seus sinais. Com isso, as
autoras, em suas conclusbes, afirmam a necessidade desse segmento ser
incluido e considerado pelos profissionais da saude, além de ter sua participacao
valorizada, desde a confirmacédo do diagndéstico até as maiores transformacodes

inerentes a evolucéo da doenca e do tratamento.
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Ja o trabalho descritivo exploratério de Pizzignacco e de Lima* a respeito
do processo de socializacdo de criancas e adolescentes com fibrose cistica
resultou em quatros categorias tematicas: confundindo a doenca, preocupacao
com a auto-imagem, autocuidados e esperancas no futuro. Confundir a doenca
vem, provavelmente, da comunicagao precéria entre os profissionais com a méae e
a crianca e da prépria mde com a crianca. A preocupagdo com a auto-imagem
ocorre principalmente na escola que deve ser incentivada, uma vez que O
processo de normalizacdo permite a crianca realizar atividades o mais proximo
possivel das criancas saudaveis. Em relacdo ao autocuidado, apesar de
reconhecido como necessario, fica clara a ansiedade gerada com o tempo
despendido para o tratamento diario. Quanto ao futuro, todos desejam a cura, mas

0 que mais solicitam é a divulgacao da doenca na midia.

Na investigacdo de Gabatz e Ritter*! a respeito das percepcdes de criancas
com fibrose cistica sobre os periodos de hospitalizacdo, as mesmas apresentaram
sentimentos ambiguos, pois reconheceram a importancia do tratamento, mesmo
com procedimentos desagradaveis, mas também sentiram falta do que perderam
por estarem hospitalizadas. A hospitalizacdo muda a rotina das criangas, que se
afastam dos familiares e sentem saudades, mas que também gostam daqueles
que as tratam. O fator referenciado como de maior insatisfagdo pelas criangas foi

a falta de liberdade, tanto das atividades ao ar livre como as da escola.

1.3. Adoecimento crbnico: a perspectiva sécio-antropolégica
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O estudo das doencas cronicas no contexto internacional surgiu, na década
de 50, nos Estados Unidos e, em meados da década de 1970, na Inglaterra,
intensificando-se nas seguintes. Os trabalhos voltaram-se para o interesse na
relacdo entre doencas cronicas e diferentes aspectos da vida do paciente; pelas
politicas voltadas a estas doencas; pelos cuidados por elas demandados e pela
centralidade e valorizacdo das perspectivas dos adoecidos obrigados a conviver

com uma situacdo de longa duracdo que os acompanha a todos os lugares®.

No Brasil, € escassa a producdo bibliografica antropolégica a respeito do
tema que leva em consideracdo o ponto de vista dos adoecidos, ainda que essa
visdo ndo se esgote em si mesma. A analise dos adoecidos crénicos ndo se
resume em idiossincrasias interpretativas, mas faz ligagdo com varios fatores
situacionais, culturais, com o cuidado médico e os saberes que lhe servem de
base e com as informacdes da midia, envolvidas nas constru¢des ndo cientificas

sobre as enfermidades®2.

Ana Maria Canesqui®® fez uma anédlise da coletanea de publicacdes
antropologicas nacionais e internacionais colaborando para a conceituagdo do
adoecimento cronico, abordando as maneiras de explicar, conceber, vivenciar,

gerenciar e lidar com a enfermidade.

Para a autora, a categoria doenca crénica € um saber biomédico construido
que os adoecidos podem reinterpretar ou dele se apropriar. A limitada
interpretacdo biomédica sobre a enfermidade que comumente despreza o0s
entendimentos dos adoecidos, leva socidlogos e antropologos a pesquisar a

complexidade dos significados e sentidos que um simples episodio da
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enfermidade comporta. As pesquisas das ciéncias sociais e humanas refletem
sobre o corpo, que ndo € apenas biolégico, mas também sobre o corpo onde

incidem os aspectos sociais, politicos e culturais.

O aspecto cronico de certas doencas pode ser definido clinicamente pelo
saber biomédico referindo-se a impoténcia da prética profissional do médico na
cura dos males que acometem os pacientes. Sob a visdo da sociedade ocidental
na interacdo com o sistema de salde mental, a cronicidade refere-se as condi¢bes
de saude que podem ser gerenciadas, mas nao curadas, interferindo em varias

dimensdes da vida do adoecido e no seu entorno®.

Dependendo dos grupos sociais que interpretam o conceito de
doenca (sickness), a linguagem da antropologia médica norte-americana distinguiu
significados para as expressdes disease e illness, que, na lingua inglesa, sao
sinbnimos para a palavra doenca. Disease refere-se ao mau funcionamento de um
processo biolégico e a palavra illness significa as respostas e reacfes pessoais,
sociais e culturais secundarias ao evento da disease. A illness contém respostas a
disease na tentativa de fornecer-lhe significado e interpretacdo. Enquanto o
significado de disease reforca o aspecto anatbmico e fisiologico da doenca no
paciente, o significado da illness vai além, buscando a interpretacdo do sujeito e
de quem esta ao seu redor, a familia, sua rede social e, por vezes, sua

comunidade®.

Com estas definicdes, podemos entender tanto a disease quanto a illness
como conceitos explicativos derivados do contexto social no qual a doenca em

guestao esta sendo explicada. O modelo explicativo construido pelo paciente para
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significar seu mal-estar e aguele elaborado pelos profissionais para intervir sobre a
doenca vao divergir entre si de acordo com a cultura subjacente de cada ator e
dos objetivos frente a doenca: o setor profissional intervém tecnicamente enquanto
familiares e doentes buscam respostas colocadas pela proximidade pessoal e
fisica. Nessa leitura, prépria de cada setor, ocorre uma valorizagdo dos atores, de
suas perspectivas sobre a doenca, dos sistemas etioldgicos e terapéuticos e das

suas realidades sociais®.

Ainda segundo Canesqui?, as contribuicées da sociologia e da antropologia
da medicina, inicialmente com fins conceituais, acumularam avan¢os importantes
mediantes pesquisas qualitativas sobre a abordagem das enfermidades cronicas.
As doencas cronicas impuseram a aprendizagem e convivéncia com elas;
mostraram ser estigmatizantes, ameacadoras da vida ou geradoras de incertezas,
além de acarretarem sofrimento ao adoecido e aqueles ao seu redor. Todo esse

conhecimento, até entdo, fora deslegitimado pelo saber biomédico.

As pesquisas antropolégicas voltaram-se para a experiéncia do
adoecimento, em seus aspectos privados, da vida cotidiana, da ruptura das
rotinas, de gerenciamento da doenca e da propria vida dos adoecidos, cujos
cuidados ndo se restringem aos servicos de saude e ao contato com oS
profissionais. Somados a todos esses aspectos, as pesquisas com 0s adoecidos
cronicos tém permitido inferéncias sobre as politicas sociais e de saude voltadas

para essa populacao.

O entendimento ampliado sobre a doenca favorece a compreensao e a

avaliagcdo diferenciada dos cuidados em saude contribuindo para a emersao dos
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significados que interferem na elaboragdo da mesma. Este entendimento
abrangente e complexo € um construto individual e sécio-cultural, um processo

complexo e dificil de ser apreendido.

Canesqui*?, revisando Strauss, observa a sobrecarga da doenca cronica na
sociedade. A auséncia de cura das doencas cronicas leva a um cuidado incerto,
desproporcionalmente intrusivo e de longa duracdo que impacta 0s sujeitos
adoecidos, familias e profissionais de saude. Para a autora, a convivéncia com a
doenca como uma condigcdo cronica possibilita a abertura de um campo para a
sua interpretagdo ndo somente como um acontecimento individual, mas, também,
de ordem coletiva, ou seja, viver e conviver com uma doenga em sua longa

duracéo significa, por exemplo, ressignificar esse acontecimento na vida.

Esse panorama das pesquisas antropolégicas e sociais, revisado pela
autora®?, sobre o adoecimento crénico, identificou diversos temas que serviram &
nossa pesquisa e exigiu a imersdo em outros autores como Adam e Herzlich3*
Bury® e Goffman®. Sem eles a dimenséo da experiéncia de adoecimento crénico
nao nos teria sido tdo bem apresentada. Assim, seguimos com as referéncias
conceituais de Arthur Kleinman®, enredo da nossa pesquisa, auxiliadas pelos

renomados pesquisadores de olhar ampliado sobre o viver com a doenca cronica.

Para o dimensionamento da doenca crbnica e sua ampliagdo com
experiéncia de adoecimento, trazemos para descricdo, mais subitens: experiéncia
da enfermidade, percepcdes do paciente; doenca como realidade social, politica e
cultural; sentimentos e estigma; ruptura de vida; estratégias de reestruturagao;

apoios e adoecimento cronico pela fibrose cistica.
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As leituras de Adam e Herzlich®** apresentam algumas conquistas da
andlise sociologica no campo da saude e da doencga que contribuiram muito para
o0 embasamento tedrico da nossa pesquisa. Por muito tempo, a analise socioldgica

ignorou a doenga como uma realidade social e cultural.

Para os autores, a experiéncia de adoecimento crbnico exige uma Visdo
ampliada, assim como aquela revisitada por Canesqui*’, ndo se resumindo a
esfera biomédica-hospitalar. As doencas crénicas, por se tratarem de moléstias
incuraveis, sao vivenciadas em todos os lugares e acabam sendo o centro das
relagBes sociais que os adoecidos mantém com o exterior socializado, ndo sendo

exclusivas das relacdes com os profissionais da saude.

Os sinais e sintomas dos adoecidos apresentam-se como “cartdo de visita”
nos diversos tipos de relacdes sociais, tanto no trabalho como na escola, no caso
das doencas que acometem a infancia. Empregadores, professores, colegas de
trabalho ou de escola fundamentam suas avaliacbes sobre os adoecidos
baseando-se, principalmente, em julgamentos morais e, parcialmente, sobre as

especialidades médicas.

O universo hospitalar, por maior que seja, constitui apenas um lado
particular da vida do paciente e, assim, uma nova compreensao da doenca cronica
torna-se necessaria. O impacto desorganizador da doenca afeta o paciente e
todos os outros atores com que ele se relaciona: profissionais da saude,
familiares, amigos, vizinhos. Todas as esferas sociais tém suas regras e papeéis

rearranjados pela situacdo de adoecimento. Uma das lutas do adoecido é tentar
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diminuir as modificagbes provocadas pela experiéncia da doenca em todos os

lugares que ela se manifesta.

A abordagem sociolégica analisa o adoecimento créonico como uma
experiéncia cotidiana das pessoas que vivem com e apesar da doenga. E nesse
ponto, para Adam e Herzlich**, é necessério fazer distingdo quanto & experiéncia
de adoecimento crbnico nas variadas doengas, uma vez que a experiéncia de

adoecimento cronico deve ser vista em sua ampla diversidade.

Assim como outras doencas cronicas (exs: cancer, artrite reumatoide), a
fiborose cistica se mostra como uma experiéncia ameacadora a vida,

estigmatizante, incerta e, a depender de seu estagio, incapacitante.

As incertezas no adoecimento crénico ndo sao expectativas exclusivas do
trabalho dos profissionais da salude e da inovacdo terapéutica, mas estdo
presentes durante toda a vida dos sujeitos afetados. Ha um frequente temor por
parte dos adoecidos quanto a possivel evolu¢cédo desfavoravel do curso da doenca,

influindo diretamente na construcéo de seus projetos de vida.

Para os socibélogos, descrever as experiéncias e 0s transtornos existenciais
desenvolvidos pelos sujeitos adoecidos ndo é suficiente. E preciso estudar
também as estratégias adotadas pelos individuos frente as dificuldades que se lhe
apresentam, uma vez que suas escolhas e iniciativas sédo incitadas em todos os

lugares sociais afetados pela doenca.

Porém, o paciente e seus familiares atrelados ao sentido ampliado da

doenca nem sempre foram reconhecidos. A medida que aumentou a prevaléncia
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dos perfis de doencas caracterizadas pela cronicidade, foi possivel perceber a
dimensdo da convivéncia com a doenca e as compreensdes sobre ela. Os
sentidos atribuidos pelos doentes as relacdes interpessoais e aos seus papéis
passaram a fazer parte do cenario das relagbes entre profissionais e usuérios. Os
individuos com doencas crbnicas enrigueceram suas experiéncias (nos
diagndsticos, nas internacdes, nas prescricbes médicas, na vida fora do hospital),
atribuindo valores a elas, passando a desenvolver condicdes para explicar e
avaliar a conduta dos profissionais que os atendiam®*. Nessa direcéo, o doente e
seus familiares, além dos estudiosos da sociologia, recuperaram, por lugares

diversos, outras possibilidades de interpretacdo do papel de paciente.

A experiéncia do adoecimento crénico convocou tanto os médicos quanto
0s sujeitos adoecidos a revisdo de suas respectivas posicdes no processo de
atencdo a saude. Considerando que a cura, em muitos casos, nao seria mais
alcancada, o profissional da saude, por principio, teria que desenvolver sua prética
articulada a uma valorizacao da participacédo do paciente no cuidado de si mesmo.
Esse modelo de relagcédo, que privilegiaria a cooperacdo entre as partes, nao
necessariamente estaria sendo efetivamente estruturado na agao profissional.
Este quadro aponta para a valorizagcdo da experiéncia da doenca pelo paciente
como um objeto para pesquisadores e ndo s6é como parte integrante da préatica em
saude®.

A ruptura da biografia de vida provocada pela situacdo de adoecimento
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cronico é inevitavel*®. A partir desse pressuposto, Adam e Herzlich®**, descrevem o

conceito de normalizagdo como um processo, no qual os individuos com doenca
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cronica buscam, frente as modificagbes concretas da vida, uma forma de
readaptacdo ao mundo. Esse processo consiste em um conjunto de acgbes e de
interpretagbes que possibilitam construir uma nova atitude natural, podendo ter

evolucédo bem sucedida ou néo.

Essas reestruturacdes relacionadas com os papéis sociais desenvolvidos
pelos adoecidos tém também uma dimenséo identitaria. A perda de uma antiga
identidade constitui um sofrimento especial para a pessoa enferma®. Podemos
somar, como foi observado nesse estudo desenvolvido na &area da infancia e
juventude, a construgcédo de uma identidade fora dos padrdes provocando 0 mesmo

sentimento.

Quando falamos de auto-imagem precisamos voltar ao estudo classico de
Erving Goffman® a respeito do estigma nas pessoas (doentes, deficientes, mas
também negros, homossexuais etc) e tracarmos analogias para as situacdes de

adoecimento crénico.

O autor de inicio distingue os individuos desacreditaveis dos
desacreditados. Os desacreditaveis sdo aqueles que apresentam tracos que ndo
sdo imediatamente visiveis para as pessoas mais proximas, enquanto 0s
desacreditados apresentam tracos depreciativos imediatamente visiveis ou
conhecidos que estigmatizam o individuo e provocam uma reacdo negativa na
outra pessoa. Segundo Goffman®, o estigmatizado envergonha-se de seus
atributos, pois entende como melhor os valores socais prevalentes. Para enfrentar
as situacbes de constrangimento com as pessoas ditas normais, o0 autor

sistematizou trés estratégias de enfrentamento dos individuos com estigma:
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esconder sua condicdo para ser aceito como pessoa normal; reduzir o peso da
estigmatizacdo, ao invés de negar a condicdo e; isolar-se da vida social,

abandonando as atividades de contato com as pessoas comuns.

E importante trazer as contribuicdes de Adam e Herzlich® sobre os
estigmatizados definidos por Goffman®. Para este (ltimo, os individuos
discriminados aceitam as normas que os desqualificam. J& os outros dois autores
acrescentam as estratégias pelas quais 0s sujeitos rejeitam as normas sociais que
0s estigmatizam e engajam-se, por exemplo, em um ativismo politico na tentativa

de mudanca dos valores dominantes.

Em comum, tanto Goffman*®, quanto Adam e Herzlich**, descrevem que a
maioria dos sujeitos adoecidos precisa de apoios para enfrentar a doenca cronica.
O suporte social Ihes permite uma melhor administragéo da situacao, garantindo o
bem-estar psicologico da pessoa enferma. Dentre as possibilidades de apoios, 0s
sujeitos adoecidos encontrardo a familia, os amigos, 0s vizinhos, os pares, 0s

informados e as associacdes de apoio.

Os pares ou iguais sdo aqueles que compartilham o estigma, que sabem
por experiéncia propria 0 que se sente. Entres eles, encontra-se o apoio moral, o
conforto de sentir-se em casa, em seu ambiente, aceito como uma criatura que
realmente é igual a qualquer outra®®. Para Adam e Herzlich**, os pares surgem

como grupos de auto-ajuda e configuram uma comunicacéo de forma legitimada.

Os informados sdo 0s normais, mas cuja situagéo especial levou a privar

intimamente da vida secreta do estigmatizado e a simpatizar com ela. Com eles, o
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estigmatizado ndo precisa se envergonhar nem se autocontrolar, porque sabe que

sera considerado uma pessoa comum?®.

As associacbes de apoio® sdo os lugares onde familias, amigos, pares e
informados se agrupam em federacdes, organizando encontros e estando
frequentemente de mé&os dadas com o poder publico para a solu¢cdo dos

problemas de saude.

Na presente pesquisa, assumimos a definicdo soOcio-antropolégica de
doenca, em especifico de doenca crénica e, com isso, reconhecemos que, nesse
campo ampliado, cabem néo so6 as definicdes biomédicas da fibrose cistica, mas
também os comportamentos, os valores, as cren¢as e os significados que séo

construidos ao se experienciar a doenca.

O acesso a essas informacdes ampliadas levou-nos a pensar que as
dificuldades impostas pelo adoecimento crénico precisam ser identificadas, assim
como as suas estratégias de enfrentamento merecem uma discusséao sistemética.
Esse foi mais um dos motivos para que esse campo de conhecimentos e préaticas
produzidos por aqueles que convivem com a fibrose cistica fosse alvo de nosso

estudo.

Na fibrose cistica o paciente convive desde uma fase muito precoce de sua
vida com a doenca e tem a geréncia desse processo administrado pelo cuidador,
na grande maioria das vezes, sua mae. Portanto, é esta quem, na fase da infancia
e juventude, vivencia, representa e melhor interpreta a experiéncia de

adoecimento com fibrose cistica.
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Os modelos explicativos maternos sobre a fibrose cistica de seus filhos,
possivelmente, desvendam os fatores facilitadores e/ou de prejuizo ao tratamento

e servem para defender as politicas especificas de enfrentamento a doenca.

Em nossa pesquisa, precisamos lembrar que a experiéncia de adoecimento
cronico é analisada por intermédio do acesso ao significado e interpretacdes
gerados pelas mées a respeito da convivéncia com a fibrose cistica de seus filhos.
O adoecimento crénico com fibrose cistica Ihes é experienciado, uma vez que
elas, por vezes, adoecem junto e somam as suas geréncias de vida, a de seus
filhos. Na area da infancia e juventude convivendo com fibrose cistica, sdo as
maes as principais cuidadoras dessa populacdo. Elas ndo substituem o adoecido
cronico em suas experiéncias, mas aqui sao as atrizes principais e seus filhos

coadjuvantes, uma vez que sao elas as entrevistadas.

1.4. A ruptura biogréafica por adoecimento crénico

O adoecimento crbénico pode envolver o reconhecimento de um mundo de
dor, sofrimento e até de morte, que, normalmente, € visto como uma possibilidade
remota ou uma condi¢do de outros. Além disso, o adoecimento crénico como uma
situacdo de experiéncia vital convoca individuos, familiares e vastas redes sociais

para se encararem.

O pesquisador Michael Bury® sugere que o desenvolvimento de uma

doenca cronica seja considerado uma situacao critica, uma forma de ruptura
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biogréfica que merece um foco de analise explicita e ndo somente um modo de

descrever o0 que acontece.

Entre as rupturas desenvolvidas no adoecimento crénico, Bury*®> enuncia
trés tipos. Primeiro a ruptura das suposi¢cdes e comportamentos tomados como
certos: rompimento dos limites do senso comum. Este estagio envolve a atencéo
dos estados corporais, que ndo sdo normalmente trazidos para a consciéncia, e
das decisdes de procura por cuidados. Segundo, h& rupturas mais profundas nos
sistemas explicativos normalmente utilizados por essas pessoas que representa
um repensar fundamental em suas biografias. Terceiro, existe uma resposta a esta

ruptura envolvendo a mobilizacdo de recursos frente a situacdo modificada.

Na sociologia, é lugar comum o entendimento de que as percepc¢des dos
leigos sobre os sintomas e a procura por cuidados frente a uma doenga, nao
coincidem, necessariamente, com as percepc¢des empregadas pelos profissionais.
No trabalho de Bury®®, os sujeitos com artrite reumatdide, aos primeiros sinais da
doenca, achavam-na um simples incbmodo e buscavam explicagbes e solucdes

dentro do arsenal de experiéncias passadas.

O inicio dos sintomas nas doencas crénicas geralmente é insidioso. Desse
inicio até a chegada do diagndstico, muitos doentes crénicos escondem seus
sintomas, confundindo suas dores e esforcos com situagdes coincidentes, vistas
amplamente na populacdo em geral. Assim, o processo de legitimidade e de
reconhecimento das doencas cronicas de inicio lento e gradual € particularmente

problematico. Em outras doencas de aspecto cronico, a falta de conhecimento por
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parte dos profissionais a respeito delas, faz com que a suspeita dos casos seja

atrasada, assim como acontece na fibrose cistica.

Também a chegada do diagndstico de uma doenca crbnica na populacao
ativa contrasta bruscamente com o paradigma cultural hegemonico da doencga, no
qual para toda doenca ha uma cura. A sociedade até espera que 0s idosos
venham apresentar doencgas cronicas, mas, quando falamos sobre doenca cronica
na infancia e na juventude, esse paradigma € ainda mais colocado em questao.
Isso porque a visédo de cronicidade no idoso vem associada a idéia de desgaste
fisico, decréscimo e perda de funcdo, enquanto a imagem da crianca e do
adolescente remete ao vi¢o, a aquisicao e ao futuro. A fibrose cistica rompe com
a biografia esperada para a crianca e o adolescente e, consequentemente,
estende a ruptura da histéria de vida dos filhos para as suas mdes que 0s

acompanham.

Além disso, a chegada do diagndstico marca o fim do estagio inicial e se
expressa por certa sensacio de alivio. E como se o paciente tivesse a sorte de
encontrar a razdo dos seus problemas. O alivio, entretanto, € mais do que uma
simples forma de lidar com os problemas crescentes. Ele é também um sinal de
que o paciente foi justificado em apresentar seus sintomas e que 0O Seu
comportamento em geral foi garantido. A perspectiva do reconhecimento e do

tratamento oficial tem, portanto, uma série de expectativas atreladas a ele.

Ainda a respeito da chegada do diagndstico, as reacbes observadas nos

individuos podem combinar medo e alivio. Alguns disseram sentir-se aliviados ao
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terem confirmado o que ja esperavam, outros, no entanto, vislumbraram um futuro

de grande dependéncia e invalidez®.

Em contrapartida, o acesso ao conhecimento médico, poés-diagndstico,
oferece a oportunidade de se isolar a doenca conceituando-a e reificando-a. A
objetividade da doenca fornece, através da ciéncia médica, uma legitimac&o social
tanto para o comportamento desviante quanto para a intervencdo clinica. Para
conseguir manter a doenca a certa distancia, deve-se atender a reivindicacédo de
que o individuo é vitima de forcas externas. Qualquer entendimento contrério traz,

para o paciente, o fardo da responsabilidade.

Para Bury®, a separacdo rigorosa entre doenca e eu (self) é precéria
quando discutimos sobre a reificagdo da doenca crbnica. A experiéncia de
adoecimento com artrite reumatoide, na pesquisa do autor, foi sublinhada pela
dificuldade em manter o equilibrio entre ver a condicdo como uma forca externa e
ainda senti-la como uma invasdo em todos os aspectos da vida. Ao mesmo tempo
em que 0s sujeitos queriam o conhecimento sobre o seu estado fisico e a sua
causa, eles ainda queriam que existisse a cura efetiva. Eles esperavam que 0 seu
problema fosse resolvido, mas sempre ressaltavam que a principal questdo era
aprender a conviver com o problema. As intervencdes médicas sdo, portanto,

vistas a0 mesmo tempo como importantes, mas limitadas.

A percepcado que o conhecimento médico é incompleto e baseado na
pratica de tentativa e erro levam os individuos de volta ao seu bau de

conhecimento e experiéncias passadas. Como forma de enfrentar a doenca, 0s
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individuos tentam unir o seu conhecimento ao conhecimento médico e, assim,

procurar um nivel mais abrangente de explicacéo.

O estudo a respeito da artrite reumatdide, no trabalho de Bury*, é dotado
de significados estabelecidos na dependéncia da estrutura familiar e nas
experiéncias biograficas. Além disso, o individuo é coagido a rearranjar seus
relacionamentos individuais e comunitarios. Uma rede de suporte social presente
ou ausente na vida desse individuo fara diferenca durante o desenvolvimento da

doenca.

Ndo sdo s6 as limitacbes funcionais que rompem com as relagbes de
amizade e as relagdes na comunidade. A dificuldade de se reconhecer no outro
acabam por frustrar nos individuos com doencas cronicas, os seus desejos. Cada
vez mais, o individuo se isola e passa a restringir seu terreno ao territério que lhe
é familiar afastando-se de exposicbes, de olhares fixos e de perguntas de

estranhos ou conhecidos.

Bury* define as rupturas nas biografias como quebras nas rela¢ées sociais
e na habilidade de mobilizar recursos materiais podendo variar entre diferentes
grupos sociais. O processo envolvido nas compreensdes das vastas estruturas
sociais e das experiéncias de doenca-saude, dentro de contextos especificos
familiares e culturais, ainda € pouco estudado. Em seu trabalho, as perspectivas
de rupturas biograficas e a interagdo dos modos de pensar leigo e médico foram

utilizados como uma contribuicdo a esse combate.

Os conceitos de adoecimento crbnico e de ruptura biografica s&o uteis

qguando identificamos as mées de criancas e adolescentes com fibrose cistica
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como sujeitos da experiéncia de adoecimento e das suas repercussdes, tanto
quanto seus filhos. Nesse sentido, reconhecemos a forgca cognitiva desses

processos e a necessidade de compreendé-los.
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CAPITULO 2 - MARCO TEORICO

Pesquisas contemporaneas no campo da antropologia da doencga utilizam-
se da nocao de representacdes culturais como ferramenta para estudar o
acontecimento da doenca na vida dos sujeitos e a maneira como explicam,
compreendem e experienciam a mesma no seu universo compartilhado de
valores, simbolos e crencas®’. Para o antropdlogo Laplantine®’, as representacées
da doenca situam-se sempre: 1) na articulagcado do individual e do social e 2) em
trés campos de investigacdo: o do conhecimento, o do valor e o da agédo. No
campo do conhecimento, a representacdo € vista como um saber que nao duvida
de si mesmo. No campo do valor, a representacdo é a avaliagdo de alguém a
respeito de seu préprio saber. E no ultimo campo, a representagcdo é analisada
simultaneamente como expressiva e construtiva do social, consistindo n&o

somente num meio de conhecimento, mas também como instrumento de agao.

Nesse enfoque, a representacdo € descrita pelo autor como o encontro de
uma experiéncia individual e de modelos sociais num modo de apreensdo
particular do real: 0 de imagem-crenca, que, contrariamente ao conceito e a teoria
que é a sua racionalizacdo secundaria, sempre tem uma totalidade afetiva e uma
carga irracional. Trata-se de um saber que os individuos de uma dada sociedade
ou de um grupo social elaboram acerca de um segmento de sua existéncia ou de
toda ela. E uma interpretacéo que se organiza em relac&o estreita com o social e
que se torna, para agueles que a ela aderem, a propria realidade. De fato, &

préprio a uma representacdo nunca pensar-se como tal e, especialmente, ocultar
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as distorcOes e as deformacdes que, indiscutivelmente, carreiam, em particular, a
relacdo da doenca e do social, da doenca e do psicolégico, do psicolégico e do
social. A representacdo que cada um de nds faz da saude nos permite pensa-la,
impedindo-nos, a0 mesmo tempo, de ver o que justamente outras representacdes

elucidam.

Ainda para o autor, trés abordagens, sempre interligadas, sdo necessarias
a elaboracdo de uma antropologia das representacfes de doenca e saude. A
primeira consiste em avaliar a representacéo da doenca a partir do estatuto social

ocupado pelo individuo.

A segunda abordagem diz respeito a contestacao das logicas dos sistemas
etiolégico-terapéuticos, colocando em confronto dois grupos de representacdes —
o dominante que considera a doenca como uma entidade exdégena que penetra no
individuo e que deve ser expurgada e; o marginal no qual a doenca ndo € mais
percebida como uma entidade estranha ao doente e, sim, como procedente dele e
com funcéo valorizada ou pelo mesmo significativa, que deve ser decodificada

como um de seus componentes.

A terceira tatica possivel engloba as indagac6es sobre os modelos
epistemoldgicos utilizados para pensar e explicar a doenca. Dentre os modelos, o
autor identifica: 1) o modelo biomédico que determina etiologia, sintomatologia,
condutas especificas a fim de combater a causalidade patdgena e, assim, fazer
desaparecer os sintomas; 2) o modelo psicologico enfatizando o carater
intrapsiquico do conflito responsavel pelo sintoma, colocando o individuo como

produtor de suas proprias doencas; e 3) o modelo relacional, no qual a doencga é
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pensada em termos de equilibrio e desequilibrio em relacdo ao meio a que
pertence o doente, como nos casos em que a doenca é imputada a familia, ao

Estado, ao meio ambiente insalubre, as bruxarias ou as interpretacdes religiosas.

Em sintese, nessa pesquisa desenvolvida com méaes de criancas e
adolescentes com fibrose cistica, apostamos no encontro com uma abordagem
antropolégica da doenca, considerando que essas maes configuram um grupo
com contornos identitarios que lhes permite buscar explicacbes e compreensdes
para o acometimento da fibrose cistica na vida de seus filhos. Para tanto, é
importante refletir sobre as formas de compreender e explicitar os significados da
doenca construidos pelos sujeitos, no universo de relacées que se estabelecem e
gue podem informar sobre modelos de explicacdo e entendimentos comuns, que
estdo contidos no interior da perspectiva de viver e conviver com a doenca

cronica.

2.1 - Representac0des culturais da doenca e modelos explicativos

A necessidade da criagdo de um modelo conceitual para estudar as
estruturas cognitivas e comunicacionais do cuidado em satde levou Kleinman® ao
meétodo interpretativo, cuja base sdo os modelos explicativos. O autor constata
que, aléem dos médicos e demais profissionais de saude — reunidos no chamado
setor profissional ou formal - outros setores constroem explicacbes sobre a

doenca. Embasado no referencial da antropologia, ele afirma que o modelo
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explicativo € uma construcao de significados que confere explicagcfes terapéuticas
distintas para as doencas. Os sujeitos, a depender das relacdes, contatos e
conhecimentos travados com o sistema de atencdo a saude, composto pelo setor
popular, pelo setor profissional e pelo setor tradicional, vao formular explicagbes
que influenciardo nos seus processos de busca por tratamento e cuidado. Os
modelos explicativos sdo ferramentas tedricas que procuram estabelecer um
quadro analitico e interpretativo sobre as experiéncias de um grupo ou individuos

adoecidos e sistemas de tratamento.

Kleinman® define os modelos explicativos como as nogcbes sobre um
episédio da doenca e seu tratamento que sao empregadas por todos aqueles
engajados em um processo clinico. Ainda segundo o autor, os modelos
explicativos sobre a enfermidade determinam o que é considerado como evidéncia
clinica relevante e como esta evidéncia € organizada e interpretada para
abordagens racionalizadas de tratamento especifico. Sendo assim, qualquer ator
envolvido num processo de adoecimento, seja profissional da saude, paciente,
familiar, curador ou padre, elabora seus conhecimentos e valores a respeito da

doenca em determinado setor de atencéo a saude.

Como vimos, a emergéncia da busca por explicacdes sobre a doenca esta
intimamente relacionada ao individuo, a sociedade e as diferentes culturas, sendo
um assunto extremamente complexo e passivel de diferentes leituras, que vao da
medicina a sociologia, tratando-se de carater fisiologico, individual, cultural ou
social. Do mesmo modo, séo variados os entendimentos sobre os modos de lidar

com as doencas, da procura por servicos e das estratégias formuladas no dia-a-
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dia para o seu enfrentamento. Cabe entender como a representagao “leiga” sobre
a saude e a doenca pode diferir da concepcao dos profissionais da saude a
respeito dos mesmos processos e explicar como o individuo, com a sua
concepgao de doenga, vai a busca de cuidados, caminhando por entre 0s

diferentes setores de atenc&o a satde®.

Sendo assim, na representacao cultural da doenca convive em um embate
entre o setor leigo e o profissional. Essa tensdo toma as vezes de uma
negociacdo, na qual estdo colocadas relacoes de poder. A hegemonia e
legitimidade do saber médico se baseiam na autoridade técnica do conhecimento
sobre a doenca, a vida e a morte. Essa representacdo € compartilhada
culturalmente atravessando leigos e técnicos, intervindo nos processos de tomada
de decisdo, fazendo com que as decisdes se concentrem fortemente na acgéo
profissional, derivando, em alguns casos, na producdo de uma postura de

passividade da pessoa doente.

Kleinman® explora essa vertente e aponta que os profissionais
regulamentados constituem o setor profissional, no qual sua rigida
regulamentacdo e organizacdo os tornaram uma fonte de poder social e de
dominio nos sistemas de saulde, a ponto de negligenciar a existéncia dos demais.
Frequentemente, os profissionais da saude consideram racionais suas proprias
nocdes sobre o0 processo saude-doenca-atencdo, enquanto as nogdes dos sujeitos
adoecidos, do publico leigo e dos praticantes tradicionais sado qualificadas como
irracionais e nao-cientificas. O profissional, em sua investigacdo, analisa o

paciente, de acordo com o que ele préprio considera relevante, atribuindo-se uma
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profecia auto-suficiente. Esta conviccdo cega € encarada como dogma e as
atividades contrarias sdo consideradas arbitrarias e desprovidas de crédito.
Qualquer acdo relacionada a saude realizada pelo paciente ou por membros de
outros setores do sistema € considerada perigosa e ndo deve ser tolerada. Os
aspectos bioldgicos dos problemas médicos sdo os reais, enquanto 0s aspectos
culturais e psicossociais séo rotulados de secundarios e de menor importancia.
Somado a essas convicgdes, 0 encontro entre profissionais e sujeitos adoecidos é
retratado como aquele entre estudiosos e ignorantes, em que o papel do
profissional € o de dar ordem e o do paciente é o de obedecer. Esta postura do
profissional da salde é o maior responsavel pela recusa dos sujeitos adoecidos a

submeterem-se aos cuidados de saude ou pela baixa adeséo as terapias.

As recentes pesquisas antropolégicas procuram demonstrar que o sistema
de saude é muito mais amplo que os limites da profissdo médica moderna e que,
por essa razdo, os profissionais da saude devem ser sensiveis as visdes de
modelos explicativos de outros curadores, assim como, as expectativas e as

crencas dos sujeitos adoecidos.

Constata-se ainda, que o setor tradicional do sistema de saude é
considerado a arena do saber secular e sagrado. As religides, o candomblé, os
indigenas, os xamés e outros subsetores tradicionais menos conhecidos de
algumas sociedades sao considerados, no sentido pejorativo, de saberes
primitivos. Poucos trabalhos demonstram a eficacia das curas realizadas na arena

tradicional e criticas s@o deflagradas devido a falta de estudos sistematicos e de
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longo seguimento com o0s sujeitos adoecidos e seus respectivos tratamentos

administrados neste setor.

No curso dessa pesquisa buscamos identificar o modo pelo qual os setores
popular, profissional e tradicional, que compdem a categoria “sistema de atencao
a saude”, sdo mobilizados pelas maes que tratam de seus filhos com fibrose
cistica. Analisar esse campo de significados podera servir como base para
compreensao do processo saude-doenca-atencdo e para explorar os modelos
explicativos. Partimos, entéo, analisando as mées de criangas e adolescentes com
fibrose cistica como representantes de seus filhos que, dentro deste emaranhado
de relagBes construidas e de influéncias sofridas nos diferentes setores, desde e
até mesmo antes do diagnéstico da doenca, adquirem um conhecimento tacito

pouco estudado.

E importante destacar que existe uma relacdo estreita entre os modelos
explicativos elaborados pelos leigos e os setores de saude buscados. Cabe
ressaltar que todos esses setores sdo francamente acessiveis, e 0s modelos

explicativos que deles derivam também o séo.

No caso das maes de criancas com fibrose cistica, pode-se inferir que a
intensidade da experiéncia como mediadoras e cuidadoras de seus filhos lhes
reenvia a incorporar em seus repertérios explicativos ndo s6 as descricbes
comuns, como também as técnicas. Desse modo, o0 modelo explicativo incorpora
todo o processo por meio do qual a enfermidade € padronizada, interpretada e

tratada, indo da busca de uma etiologia ou causa, da descricdo da duracéo e do
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modo do inicio dos sintomas até as formas diferenciadas de resolucdo dos

processos fisiopatologicos, sociais e econdmicos envolvidos.

Essas definicbes alimentam-se nas discussdes da antropologia,
incorporando o universo cultural, com énfase no fato de que a cultura esta
presente nos modelos explicativos, possibilitando um processo de condi¢cbes e
atividades ordinarias tomadas na tonalidade da emocao e no sentido de valores
dos participantes. Desse modo, o adoecimento € entendido ndo s6 como uma
condicao biolégica, mas também como uma experiéncia moral, imbuida de valor
social e individual. Assim sendo, os modelos explicativos revelam o que realmente
importa para o paciente e sua familia — uma combinagéo de sentidos culturais e
pessoais®. Com esta concepcao, os individuos elaboram os modelos explicativos
sobre a doenca e aplicam as préaticas consideradas mais adequadas ao caso em

questao.

A elaboracédo sobre a doenca, a criacdo do modelo explicativo de uma
doenca sdo, portanto, tdo dependentes do setor ao qual se refere o individuo,
quanto dos valores morais, sociais e individuais. Assim, 0os contornos de um
modelo explicativo a respeito de uma doencga sao desenvolvidos num processo
continuo através do qual o individuo pode entrar e sair de um setor e caminhar
para outro, amplificando ou reduzindo, de acordo com as suas convic¢des, 0S

significados atribuidos a doenca que o acomete.

O estudo dos diferentes modelos explicativos permite fazer emergir as inter-

relacdes dos setores, conforme dito por Kleinman, Eisenberg e Good*3.
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“‘Os relacionamentos no cuidado a saude (por exemplo, as relacdes
paciente-familia ou paciente-terapeuta) podem ser estudados e
comparados como transagdes entre diferentes modelos explicativos” (pag.

147).

Os estudos antropologicos da doenca estimam que, em todas as
sociedades, as atividades de atencdo a saude se inter-relacionam e, por isso,
devem ser estudadas de forma integrada. Estas atividades devem ser analisadas
como organizagdes sociais que respondem ou atendem a doenca e que compdem
um sistema cultural especifico de uma sociedade, denominado por Kleinman® de
sistema de atencdo a saude. O sistema de atencdo a salude de uma sociedade
deve ser visto, assim como a lingua, a religido e o parentesco, como um sistema
de significados simbdlicos construidos nas mais diferentes e divergentes
instituicbes sociais e nos mais variados modelos de interacbes pessoais. A
totalidade destas inter-relacbes compde esse sistema. Nesse sistema, 0 sujeito
doente percorre caminhos e investe na busca de resolucéo e sentido para os seus
problemas, tendo como contrapartida ndo s6é o tratamento, mas também
investimento e atribuicdo de papéis, expectativas, valores e lugar de existéncia

social.

Em nossa pesquisa, os sistemas de atencdo a saude sao entendidos como
a uniao de praticas, saberes e acdes, de todas as possiveis organizacbes que
relnem respostas ao processo salde-doenca-atencdo em uma sociedade®.
Nesses sistemas, encontram-se 0s problemas internos de atencdo a saude: a

doenca, suas repercussdes e explicacdes, 0os comportamentos, as interacdes
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sujeitos adoecidos-familiares-profissionais-curadores e 0S mecanismos de
tratamento. Segundo o mesmo autor, estes sistemas sdo também culturais e
correspondem a totalidade das inter-relagbes provocadas pelo processo saude-
doenca-atencdo em cada cultura. A doenga, as respostas dadas a ela, as
experiéncias individuais de tratamento e as instituicdes sociais relacionadas estéo
todas intimamente ligadas, criando o sistema de atencdo a saude de cada

sociedade.

No sistema, individuos adoecidos e curadores (profissionais ou ndo) séo
seus pilares e ndo podem ser analisados separadamente. A experiéncia da
doenca, assim como as atividades de cura, sdo construidas a partir dos valores
culturais. Elas sd@o incorporadas em configuracdes especificas de significado

cultural e de relagbes sociais e ndo podem ser examinadas fora do seu contexto.

A visdo integrada sobre as sociedades revela que os sistemas de saude
sdo o lécus onde os sujeitos constroem, discutem ou encontram respostas para as
suas percepcoes, classificacdes e explicacbes para suas doencas. Desse modo,
esses sistemas estdo em comunicacdo com as crencas pessoais influenciadoras
de comportamentos mediados nas e sob as relagcbes com organizacdes (exs:
clinicas, hospitais, associacfes profissionais, igrejas); funcdes sociais (exs: papel
do doente, papel do cuidador); relagdes interpessoais (exs: relacdo médico-
paciente, relacdo paciente-familia, relacdo social em comunidade); locais de
interacdo (casa, consultorio, enfermaria, escola, trabalho); restricbes econémicas
e politicas e, especialmente, pelo tipo de problema de saude e os tratamentos

oferecidos®.
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Tal entendimento coaduna-se com o pressuposto de que a fibrose cistica,
enguanto uma doencga crbnica, evoca um campo de representacdes sobre viver e
conviver. Essa experiéncia evoca a necessidade de explicacbes e compreensdes
maternas, dando sentido a, pelo menos, trés aspectos a serem explorados no
curso dessa dissertacado. Primeiro, explicar para si e para 0s outros sobre uma
doencga pouco conhecida e de dificil diagndstico fora dos setores formais muito
especializados; segundo, recebido o diagnéstico, assumir o papel de cuidador de
referéncia, mulher-mé&e, com reformulagdo no seu ritmo de projeto de vida;
terceiro, elaborar a experiéncia de cuidado prolongado, de entendimento da
origem da doencga e de planejamento de futuro que a faz formar outros vinculos e
a frequentar e se relacionar intensamente com outros atores dos sistemas de

saude.

Os sistemas de saude sdo compostos tanto por componentes gerais quanto
componentes particulares, carregados de cultura. Enquanto as estruturas gerais
sdo aproximadamente as mesmas de acordo com os limites culturais, o contetdo
pode variar com as circunstancias ambientais, sociais, econdmicas, politicas e
culturais de cada sistema. Na nossa pesquisa, 0 sistema de salde é descrito
como um sistema cultural local composto pelos trés setores basicos e mais

difundido nas sociedades: o setor popular, o setor profissional e o setor tradicional.

Ao estudar a atencdo a salde em sociedades orientais, Kleinman®, aponta
para o fato de que ndo somente médicos ou profissionais de saude constroem
explicacbes sobre a doenca. Ele afirma que a construcdo de significados, que

confere explicacOes terapéuticas distintas para as doencas, € um modelo
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explicativo e esta construcdo depende do setor a que esta referido o individuo nos
sistemas de atencdo a saude. As explicacbes sobre as doencgas séo elaboradas
pelos individuos dentro de cada setor. Inserido em um setor, o individuo
encontrara diferentes conjuntos de valores e crencas nas estruturas cognitivas do
leigo, do praticante profissional e do praticante tradicional. Por vezes, sujeitos de
um mesmo setor poderdo divergir em seus modelos explicativos sobre
determinada doenca. As realidades clinicas, sociais e os componentes dos
setores divergem consideravelmente. Mesmo assim, esses trés setores com seus
componentes interagem, uma vez que seus limites se sobrepdem e,
principalmente, pelo fato de os individuos adoecidos caminharem por entre eles.
Assim, os individuos doentes apreendem as noc¢des sobre a doenca de diferentes
formas e conhecem os termos especificos sobre o processo saude-doenca-

atencao de cada setor.

O setor popular constitui o nicleo do sistema de atencdo a saude, porém é
0 menos estudado e mais pobremente compreendido. Ele contém varios niveis de
atividades e crencas, tanto individuais, como familiares, de redes sociais e da
comunidade. E nesta arena leiga, n&o-profissional, n&do-especializada que a
doenca é primeiramente definida e onde as atividades de atencdo a saude séo
iniciadas. A preocupacdo € com a saude e com a manutencdo dela e ndo com a
doenca propriamente dita. Por isso, na presente pesquisa, 0S sujeitos centrais sdo
as mulheres-mées e suas experiéncias, nucleos importantes de revelacdo da

compreensao sobre explicacbes e trajetérias percorridas no enfrentamento da
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doenca cronica de seus filhos, da instituicdo de aprendizados, de redes de apoio

entre pares, de revisoes e reformulagdes em suas biografias.

Quando as pessoas recorrem aos outros dois setores (profissional e
tradicional), as suas escolhas ja estdo enraizadas nas orientagdes cognitivas e de
valor da cultura popular. Depois de recorrerem as outras arenas, os individuos
retornam a arena popular para tomar nova decisdo. Dai a importancia do setor
popular, por conter ndo apenas a intersecdo, mas também, a entrada e a saida

dos demais setores.

E fato que os profissionais sejam os organizadores do sistema de salde
para a populacdo leiga, entretanto, tipicamente, € a arena popular quem define
quando e a quem consultar e se concorda ou ndo com o tratamento. Além disso,
ela determina quando ird submeter-se e quando ir4 buscar ou trocar o tratamento;

€ atenta a avaliacdo da qualidade do atendimento e se o cuidado € efetivo.

2.2 — Itinerérios terapéuticos

Na sessdo anterior exploramos 0 marco teérico em que se apdia a presente
pesquisa: um estudo das representacdes culturais de maes sobre a fibrose cistica
de seus filhos, gerando modelos explicativos. Esses modelos explicativos estao
intrinsecamente relacionados a experiéncia de viver e conviver com a doenca

cronica e de absorver essa experiéncia em sua biografia por meio de rupturas e
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reformulacfes reveladoras de outras sinteses e/ou estratégias de enfrentamento,

e, ainda, a instituicdo de trajetorias de cuidado a saude.

As trajetorias de cuidado & saude desenvolvidas pelos adoecidos
produzem repercussfes na sua biografia de vida, gerando interesse cientifico para
0s sociblogos, antropologos, psicologos e profissionais da saude. Os estudiosos
conceituaram tal fenbmeno como itinerario terapéutico e o estudaram através de

diferentes l6gicas, de acordo com o embasamento de cada &rea especifica.

Na nossa pesquisa, 0s itinerarios terapéuticos desenvolvidos frente aos
eventos de agravos a saulde surgiram tanto na construcdo do percurso teorico
quanto na base empirica dessa pesquisa. Eles também estdo intimamente
imbricados aos trabalhos de Kleinman®, sobre os modelos explicativos, ao
revelarem-se achados indiretos da pesquisa do autor. Em consequéncia disso, h&
uma necessidade emergente em se mapear a producédo bibliografica desse marco

teodrico.

Bellato, de Araljo e Castro® contribuem com uma importante revisdo de
literatura, dos anos 80 até a Ultima década, pela area da antropologia e da salde,
elaborando uma discusséo tedrica sobre 0s itinerarios terapéuticos, o segundo

eixo do nosso trabalho.

Através da abordagem da antropologia médica americana, as pesquisas de
Kleinman® apontam para a perspectiva de compreensao do itinerario terapéutico
como eminentemente cultural, assim como, os modelos explicativos anteriormente

estudados pelo autor. A experiéncia de adoecimento e a busca por cuidados em
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salde sao analisadas dentro dos sistemas de saude de cada sociedade,

principalmente no setor popular.

Ainda segundo a antropologia, no tracado do itinerario terapéutico acontece
uma sequéncia de decisbes e negociacfes entre varias pessoas e grupos com
diferentes interpretacbes a respeito da doenca e seu tratamento. O itinerario
comporta, portanto, além do percurso de busca por cuidados, as avaliacdes
realizadas mediante os diferentes resultados obtidos. Como consequiéncia disso, é
entendido, de forma contraditéria e n&o-linear, que, dentro de um sistema de
atencdo a saude, diferentes processos de escolha e decisédo para o diagnéstico e
tratamento da doenca sejam acessados pelo usuério.

40,41

Alguns estudos nacionais abordam a situagdo de adoecimento e tém a

procura por cuidados no setor folk, tendo a religido como instancia de cura.

Nos estudos em saude, o itinerario terapéutico tem sido apresentado como
um recurso para demonstracéo de trajetos de busca por cuidados, nos diferentes
setores de atencdo a saude, delineados pelos individuos para atender as suas
necessidades. Nessa linha de orientacdo, o individuo tem escolha livre, entre os
diferentes setores, porém relativa, uma vez que, ao construir seu trajeto, ele
esbarra com algumas dimensfes dos servicos de salude que podem dificultar a

sua acessibilidade e modificar seus percursos*® #,

Além do individuo, a sua familia também é responsavel por definir o trajeto
de procura por cuidados. E no nucleo familiar, primeiro e principal lugar de

cuidado, que as decisfes sao inicialmente tomadas e constantemente reavaliadas.
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Além da familia, outras relacBes sociais, mediadas pelo individuo ou pelos

préprios familiares, interferem no tracado de busca por cuidados™°.

Os estudos mais recentes, segundo Bellato, de Aratjo e Castro®® analisam
o itinerario terapéutico na congruéncia da cultura do individuo com a experiéncia
desenvolvida ao longo dos cuidados recebidos. Isso confere ao itinerério
terapéutico uma abordagem cultural inicial, que se amplia conforme as
experiéncias sado vividas, para uma abordagem empirica. Esses estudos
relativizam a determinagé&o, tanto da cultura quanto dos sujeitos, na construgcao de
seus itinerdrios terapéuticos, e demonstram cada vez mais a imbricagdo desses

dois movimentos.

Y

As mesmas autoras acrescentam a revisdo histérica sobre os itinerarios
terapéuticos, a problematizacéo das instituicbes formais de salde acionadas pelas
pessoas que buscam cuidado. Essa analise da relacdo tensionada estabelecida
entre os individuos e as instituicbes de cuidado, privilegia pontos de reflexdo
precariamente analisados nas pesquisas anteriores. Coloca ainda que ao estudar
esse ponto, expde-se a dimensdo do Sistema Unico de Salde, configurado-o
como uma rede complexa e fragil, estruturada em niveis hierarquizados de

atencao.

Considerando que, este sistema se propde a atender os problemas de
saude, desde a promocéao, prevencao, diagnodsticos, tratamento até a reabilitacéo,
conformando-se em diferentes setores de hierarquia e de operacionalizacdes, é
esperado que, 0 seu acesso siga organizacbes politicas, administrativas e

institucionais formais para todo o seu funcionamento. Contudo, entende-se
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também, que, na perspectiva cultural, o itinerario terapéutico € elaborado segundo
as experiéncias individuais e as compreensdes advindas do setor popular, de
onde o individuo parte. Estas diferencas de perspectivas, entre o setor profissional
e a arena popular, circunscrevem-se em sistemas interpretativos que nao se

articulam.

As diferengas de perspectivas conformam modelos explicativos diferentes
sobre a busca de cuidados e permitem ao individuo transitar por diversas
instancias de cura, mesmo quando elas parecem excludentes. Nesse percurso de
incongruéncias, os individuos visitam as diversas praticas e saberes que
compdem cada um dos setores dos sistemas de atencdo das sociedades. Essa
perspectiva do usuario, mesmo sendo menos ortodoxa e de outra racionalidade na

resolucdo de seus cuidados, busca a integralidade, a sua maneira.

Bellato, de Aradjo e Castro®® seguindo essa premissa, trazem o itinerario
terapéutico como uma tecnologia avaliativa em saude, na perspectiva da
construcao de recursos tedrico-metodolégicos, ferramentas e seus modos de usos
que privilegiam, na l6gica do usuario e sua familia, a experiéncia de adoecimento

e busca de cuidados a saude.

As praticas avaliativas em salde geralmente preconizam estudos sobre a
composicdo e a oferta de servicos em saude e as praticas desenvolvidas nos
locais. Os estudos sobre itinerarios terapéuticos, como nova ferramenta avaliativa
do processo saude/atencédo, permitem apontar as condicdes em que a experiéncia

de adoecimento acontece e as possiveis solu¢cdes de resolutividade das praticas
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profissionais desenvolvidas. Isso € feito através de uma andlise atenta da

experiéncia de adoecimento, segundo a experiéncia do usuario®.

As andlises sobre os itinerérios terapéuticos contribuem para a avaliacdo
das praticas em saude, as suas organizagfes e seus efeitos nas vidas daqueles
que buscam o proprio cuidado ou de seu familiar. E isso acontece sob um
diferente prisma, uma vez que quem informa o fenbmeno € o usuério e ndo as
instituicoes>’.

A proposta de se utilizar o itinerério terapéutico como uma tecnologia em
saude é realizada através da andlise da experiéncia de adoecimento e da sua
consequente elaboragédo de busca por cuidados, evidenciando as implicacdes dos
servicos de salude em seus trajetos, ou seja, aquilo que esses servicos
possibilitam ou ndo de resolutividade, além dos préprios efeitos produzidos na vida

dos usuarios e suas familias.

Para que essa proposta seja realizada, € necessario partir da compreenséao
da existéncia das duas logicas distintas que configuram os sistemas de saude: a
l6gica dos servicos e a logica dos usuérios e suas familias. A légica dos servigos
deve atender as necessidades dos usuarios através de praticas profissionais e das
instituicBes de cuidado. A logica dos usuérios e suas familias imprimem trajetérias
proprias de acordo com a cultura e com a experiéncia de necessidade de seus

cuidados, nao ficando restrita ao setor profissional.

A tensdo produzida por estas duas logicas da origem aos itinerarios
terapéuticos. Na presente pesquisa, tanto a teoria quanto a pratica resultaram no

encontro da categoria tedrica dos itinerarios terapéuticos. Sabendo que o0s
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modelos explicativos sobre a experiéncia de adoecimento estdo baseados em
modelos culturais interpretativos diferentes, fica facil entender a conseqiente
escolha e busca por cuidados iniciada também segundo as bases culturais do

individuo.

Os itinerarios terapéuticos sdo lugares que podem emergir quando se
estuda os modelos explicativos sobre doencas, como é visto na presente
pesquisa. O encontro com esse achado merece uma andlise delicada e a
realizacdo de leituras avaliativas sobre as praticas e organizacdes do setor de

atencdo a saude acessados.
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CAPITULO 3 - PERCURSO METODOLOGICO E ANALISE DOS DADOS

bY

3.1 — Da posicdo de fisioterapeuta respiratdria a de pesquisadora

social: a construcao de um olhar

Durante os estudos de fisioterapia e fibrose cistica na faculdade, tudo era
uma simples questdo técnica. A riqgueza de disfun¢des no sistema respiratorio de
pacientes com fibrose cistica possibilitou, ao longo dos anos, a producéo cientifica
a respeito da eficacia de varias técnicas de fisioterapia respiratéria. Eles eram os
sujeitos ideais de escolha para essas pesquisas. Como aluna e fisioterapeuta
recém-formada, eu reconhecia a necessidade de intervencdo sobre a doenca,
além de vé-la como uma aliada a bandeira de legitimacdo da fisioterapia

respiratoria no mercado profissional.

Da faculdade aos primeiros seis anos de formada, trabalhei em unidades de
terapia adulto e pediatrica, onde o cenario de cuidados a saude era realizado

exclusivamente pelos profissionais.

Nesses locais, o0 horario estipulado para as visitas possibilitava o encontro
dos profissionais com os familiares dos pacientes internados. Esse era um
momento do qual eu ndo gostava. Ter que falar a respeito das dificuldades do
tratamento ndo me fazia bem. Ver e ouvir o sofrimento dos pais, assim como as

suas cobrancgas, ndo me agradavam.
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Por sua vez, comemorar 0 sucesso do tratamento, junto a familia, era
prazeroso. Sempre preferi me aproximar dos familiares de pacientes que evoluiam
melhor clinicamente. Como fisioterapeuta, podia escolher, se fazia ou nao, o
contato com a familia, pois eram os médicos os profissionais com a
responsabilidade de informar a situacao clinica aos pacientes e seus familiares.
Somente quando a familia solicitava a minha presenca é que eu ndo tinha
argumento para me eximir das informacdes, a respeito dos quadros de saude no

recorte da acéo fisioterapéutica.

Em relacdo aos pacientes, a situacao repetia-se. Gostava de trabalhar com
0 paciente grave, intubado, sedado, em uso de prétese ventilatoria. Fazia calculos
para retirada do aparelho de respiracao artificial. Quando o paciente era extubado,
eu ansiava pela sua transferéncia para a enfermaria, onde outro fisioterapeuta o
assistiria. Eventualmente, eu era chamada também para atender nas enfermarias,
mas esses casos eram excecdes e, também, concessdes minhas aos pedidos de

colegas.

Apébs concurso publico, no ano de 2006, entrei para a grade de servidores
da FIOCRUZ. A minha experiéncia, na area de pediatria, direcionou-me para uma
unidade especifica - o Instituto Fernandes Figueira. O instituto realiza atividades
de ensino e pesquisa, além de prestar assisténcia terciaria a saude para a mulher,
a crianca e o adolescente. Na area da fibrose cistica, o hospital € reconhecido

como instituicao referenciada ao seu diagnostico e tratamento.

Até entrar para o Instituto Fernandes Figueira/FIOCRUZ, eu nunca havia

tido contato com criancas e adolescentes adoecidos por fibrose cistica e seus
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familiares. Entretanto, ao chegar na instituicdo, fui direcionada para a assisténcia
de pacientes internados na enfermaria pediatrica, na enfermaria de doencas

infecto-contagiosas e na unidade intermediaria.

Excetuando-se a unidade intermediaria, na qual os pais ndo podem
permanecer todo o periodo, encontrei todos os individuos dos quais eu sempre
havia fugido. Pacientes acordados, criangas chorando, “aborrescentes”, pais

assustados, maes revoltadas... Ndo conseguia ver, ainda, a beleza daquele lugar.

Foi, mais precisamente, na enfermaria de pediatria, com capacidade para
vinte e dois leitos, que iniciei o trabalho de fisioterapia respiratoria as criancas e
adolescentes com fibrose cistica. Os primeiros atendimentos foram realizados
numa espécie de estranhamento mutuo: meu com as criancas e, também, das

criancas e de seus respectivos familiares comigo.

As maes eram as lideres no cuidado dessas criancas e adolescentes e
algumas até recorreram a chefia de fisioterapia para reclamar da minha
abordagem. Na época, senti-me profundamente desrespeitada, vitimada por um
preconceito. Orgulhava-me de ter trabalhado, nos ultimos seis anos, em unidades
de terapia intensiva renomadas, no Rio de Janeiro, acompanhada de catedraticos,
gue muito me orientaram no atendimento de pacientes graves. Contudo, as maes
queriam o retorno dos fisioterapeutas anteriores, colegas que possuiam vinculos
provisorios com a instituicdo. Infeliz, ou felizmente, isso ndo seria possivel. As

relacdes e desafios teriam que continuar.

Com o passar do tempo, observei que os livros e as pesquisas nao haviam

oferecido recursos suficientes para que eu enfrentasse essa experiéncia que se
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iniciava. Foi, sobretudo, no dia-a-dia que descobrimo-nos envolvidos num mesmo
processo: eu, as criangas e adolescentes, as mées e o tratamento da fibrose

cistica.

Para mim, exercer a fisioterapia respiratoria junto a essa popula¢do nunca
comportou a simples realizagcdo de uma terapia ou procedimento. Primeiramente,
porque, ao contrario das outras situages de adoecimento, o portador de fibrose
cistica é um dependente diario da fisioterapia respiratéria. Sua vida é,
principalmente, tentar respirar e fazer fisioterapia, além de todos os outros
procedimentos necessarios ao tratamento. Em segundo lugar, estdo as exigéncias
para a realizacdo da fisioterapia: o contato direto proximo, a cooperacdo do
individuo e/ ou do responséavel e a empatia entre adoecido-cuidador-responséavel.
Por conseguinte, a fundamental e imediata dificuldade para iniciar o processo de
tratamento era a conquista dos individuos adoecidos e de seus familiares. Sem
essa conquista, seriam contraproducentes os procedimentos de fisioterapia
respiratéria, assim como, as orientacées para as praticas domiciliares. E, aqui,
ressalto que o fato de serem criancas e adolescentes, exigia que suas maes
fossem valorizadas como mediadoras do tratamento, pois o tratamento continuo

dependia de sua compreensao e interpretagoes.

Foi a partir dessas experiéncias que pude perceber a minha dificuldade
inicial em reconhecer os pacientes e seus familiares como sujeitos ativos dos
processos de adesdo ao tratamento. Enquanto os visse como pacientes e

familiares e ndo, como individuos envolvidos num processo de adoecimento dificil,
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que invade todos os setores de suas vidas, fatalmente minhas a¢gdes continuariam

Sém Sucesso.

Muito antes de iniciar a observacdo participante (Apéndice B), quando
ainda ndo pensava em realizar uma pesquisa sobre a fibrose cistica e sua teia de
relacdes, vivi intensamente o sofrimento das maes com seus filhos e das préprias
criancas e adolescentes com a doencga. Apesar de ter sido rechagada, no inicio
dos trabalhos, mantive-me perto, ouvindo, estudando, aprendendo e discutindo as
possibilidades de tratamento fisioterapéutico. Desse modo, aproximei-me das
dores e das alegrias das méaes com seus filhos e, mais segura, iniciei um trabalho

intenso e a consolidacao de fortes elos de amizade.

As maes e seus filhos, inicialmente desconfiados, gradativamente,
passaram a entender os propdsitos e elaboraram, de forma conjunta, as melhores
estratégias para o enfrentamento dessa experiéncia de adoecimento. Os
fisioterapeutas traziam as novidades, e eles, a experiéncia. As condutas eram
reavaliadas por todos. Os fisioterapeutas, criancas e adolescentes e suas
respectivas maes aproximavam-se, com o firme propésito de melhorar a qualidade

de vida na fibrose cistica.

ApOs quatro anos, atuando na enfermaria de pediatria do Instituto
Fernandes Figueira, passei a ser chamada por alguns adoecidos por fibrose
cistica e seus familiares como “FC”, sigla a qual é utilizada pelos profissionais e
pelas méaes para designar aqueles que possuem a doenca. O trocadilho com meu
sobrenome (Fernandes Correia), também € extensivo aos meus atributos fisicos.

Dizem que sou “magrela” como eles. Ndo me tornei nativa, mas eles gostam de
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me ver como tal. Eu também gosto, sinto-me defensora da bandeira deles. Sou
uma “informada”, que a partir da pratica profissional, da realizacdo da pesquisa e
da fase inicial de observacao-participante, procurei aprender com eles e para eles.
Espero, manter-me nessa busca, por tratar-se de uma luta sem fim, a da mae com

seus filhos com fibrose cistica e dos prépios filhos buscando manter a vida.

Quando decidi fazer pesquisa, no mesmo espago que atuava como
fisioterapeuta respiratéria, tudo que havia vivenciado precisava ficar suspenso. Os
meus preceitos ndo poderiam predominar. Eu deveria fazer um caminho inverso,
afastar-me de tudo que acreditava. Isso ndo foi facil: ser imparcial; colocar-me

onde o outro se encontra; compreender o que nem sempre € dito e, sim, sentido.

Ja imersa no campo dessa pesquisa, concentrei-me na observacdo

participante e no registro de diarios de campo das rodas de conversa.

As rodas de conversa consistem numa atividade formal, livre, realizada no
espaco de atividades coletivas das maes, as sextas-feiras, e propiciada pelo
projeto Saude Brincar e pelo Servico Social do hospital, junto aos acompanhantes
de criancas e adolescentes internados, na enfermaria de pediatria do Instituto
Fernandes Figueira. Nesse espaco disponivel ao diadlogo coletivo, os familiares
passaram a ser acolhidos para colocar seus pensamentos, suas analises, a
respeito das situagdes vividas no hospital. N&o foi percebido um estranhamento do
grupo com a minha presenca, uma vez que, além dos profissionais da

coordenacao da roda, sempre haviam convidados e novos participantes.

Os cuidadores, ha mais tempo no hospital, junto aos profissionais passaram

a convidar os mais novos para participar da reunido. Diferentemente das situacdes



74

comuns, experienciadas durante a internacdo, em que os cuidadores devem
seguir as regras e condutas tracadas pelos profissionais, nessa roda o0s
acompanhantes sdo convocados a se posicionarem, como protagonistas de suas

vidas.

Como em todos os locais do hospital, nesse espaco, também as maes, via
de regra, eram a maioria totalitaria como responséveis pelas criangcas e
adolescentes internados. Em alguns raros casos, observei pais revezando-se no

cuidado, assim como avos e outros familiares.

No inicio da conversa, 0s responsaveis novos no hospital mantinham a
postura de submissdo, com um olhar timido, receoso, apreensivo, porém atento.
Os profissionais iniciavam a conversa e explicavam a importancia das regras
institucionais e as dificuldades em cumpri-las. Traziam, sempre, alguma questao
de conflito, vivenciada nos ultimos dias e disponibilizavam a palavra aos
participantes. Os pais antigos, ja mais a vontade, ansiavam pelo momento de
colocar suas posi¢cdes. A medida que a roda de conversa era compreendida como
uma proposta de troca de opinides, 0s responsaveis ficavam cada vez mais
interessados. O momento de abertura para expressédo de sentimentos, opinides e
sugestbes comegava com um ou outro se colocando. Era na troca de experiéncias
e na observacdo da dor do outro, que a roda entrava em ebulicdo, com quase

todos querendo colocar seus pontos de vista.

Durante a conversa, emergiam dos cuidadores movimentos, propostas e
situacdes experienciadas. Muitas delas eram desconhecidas pelos profissionais e

pela instituicdo. Todas as situacdes vivenciadas pelos familiares, junto aos seus
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filhos adoecidos, eram expostas por uma descricdo diferente daquela que os
profissionais estavam acostumados a apresentar. As acOes familiares realizadas
na informalidade no interior de uma instituicdo, movimentada por regras frageis,
vinham a tona como um vulcdo em erupcao. Pior que ouvi-las era perceber que,

frequentemente, elas foram negligenciadas e dadas como sem solucao.

Cabia aos profissionais gerenciar as informacdes e elaborar, juntamente
com os cuidadores, novas propostas que serviriam para a convivéncia, para o
aporte emocional e, principalmente, para o0 tratamento das criancas e

adolescentes.

Cabe ressaltar que sempre havia ao menos uma méae ou familiar de crianca
e/ou adolescente com fibrose cistica na roda, devido a frequéncia das internacées
de seus filhos. A presenca desses sujeitos acrescentava uma diferenca, em
termos de repertorio de experiéncia e de posturas amadurecidas e reflexivas, a
respeito do lugar do hospital em suas vidas. O questionamento, a critica e a
consciéncia dos direitos por parte desses elementos destacavam-se e

contrastavam com a postura dos demais participantes.

Houve ocasido em que, durante a roda de conversa, os familiares
exaltaram-se. O motivo para o descontentamento foi uma nova regra instituida
pelo departamento de pediatria, que exigiu dos familiraes o uso de capotes de
protecdo de cores diferenetes para identificacdo de cada um, no ambiente do

hospital.

Percebeu-se, dessa vez, que uma simples regra modificada, se ndo fosse

bem explicada, era capaz de mobilizar sentimentos desagradaveis, e ate
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insuportaveis, para aqueles que a deviam seguir. Cabe aqui fazer uma analogia
com outras situacdes vivenciadas constantemente pelos familiares de doentes
crénicos, atores predominantes no Instituto Fernandes Figueira. E o caso de o
responsavel ser obrigado a morar no hospital um, dois ou trés meses, ou até por
alguns anos como acompanhante do paciente num ambiente nao-familiar. Ali ele
vé-se obrigado a sujeitar-se as regras locais e a depender das exigéncias dos
profissionais gerenciadores do tratamento de seus respectivos filhos. Surgem os
questionamentos. Como viver numa “casa” que nao lhe pertence? Como tomar
seu banho? A que horas? Como lavar suas roupas e de seu filho? Como receber
visitas? Como dormir e acordar? Quem apaga e acende as luzes? A quem pedir
ajuda? Como ficar triste ou alegre ou preguicoso? Quais seus direitos e deveres?

Como segui-los? Como? Como compreender?

A observacéo participante contribuiu para: compreender o adoecimento
pelo lado do cuidador; reconhecer as outras dimensdes da doenca que nao a
exclusiva do campo biomédico e identificar limites, além dos fisicos, impostos pela
experiéncia de adoecimento crbnico, assim como as suas estratégias de

enfrentamento.

Além disso, a observacao participante colaborou como um dos elementos
de suporte a iniciacdo do lugar de pesquisadora, um aquecimento para a

realizacdo da pesquisa na fase das entrevistas.

3.2 — Desenho do estudo
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Trata-se de um estudo de carater qualitativo, no qual foram entrevistadas
maes de criancas e adolescentes com fibrose cistica. A pesquisa foi submetida ao
Comité de Etica em Pesquisa do Instituto Fernandes Figueira e aprovada segundo

0 parecer nimero FR320061.

Assumir um olhar qualitativo sobre a realidade significa assumir o papel
fundamental do método, nas suas vertentes de producédo e analise de dados. Além
disso, o grande desafio ndo é apenas informar o cunho qualitativo da pesquisa e,
sim, socializar e publicizar o processo de producdo, organizacdo e analise dos

dados.
Segundo Minayo*® o método tem uma funcéo:

“...) tornar plausivel a abordagem da realidade a partir das
perguntas feitas pelo investigador... Ao se desenvolver uma proposta
de investigacdo... o investigador trabalha com o reconhecimento, a
conveniéncia e a utilidade dos métodos disponiveis, em face do tipo
de informacBes necesséarias para se cumprirem 0s objetivos do
trabalho” (pag. 54).

No esforco de compreensédo do objeto desse estudo parte-se da concepcao
de que o processo de tratamento da fibrose cistica, na infancia, esta inserido em
uma realidade social, que transborda de significados. Esse campo,
eminentemente qualitativo, ndo pode ser reduzido a nameros e variaveis, sendo

imperceptivel em equacdes, médias e/ou estatisticas™®.

A presente pesquisa trata do campo dos significados sobre o adoecimento

cronico, mais precisamente das explicacdes maternas, da origem e do curso de
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seus procedimentos, com uma clientela que adoece, por vezes, grave e

precocemente, na infancia e ou na adolescéncia.

No campo da Saude Coletiva, a metodologia qualitativa aplica-se ao estudo
da historia, das relacdes, das representacdes, das crencas, das percepcoes e das
opinides, produtos das interpretacées dos individuos sobre o cotidiano*®. Assim
sendo, ela lida com o universo dos sentidos, motivos e valores capazes de
propiciar um conhecimento aprofundado de um evento. Na presente pesquisa, 0
método qualitativo permite compreender as perspectivas maternas na elaboracao
do modelo explicativo sobre a fibrose cistica de seus filhos, desvelando as

guestdes de significado e de intencionalidade dos seus atos.

Considere-se, ainda, que a convivéncia didria com um filho doente
cronicamente, impulsiona as mées, consideradas mediadoras e imprescindiveis
no tratamento do mesmo, a organizar os procedimentos e trajetos no sistema de
cuidados a saude e a manejar as identidades especificas de seus filhos. Nesse
caso, vale perguntar, como determinados aspectos ligados a doenca - etiologia,
fisiopatologia, gravidade, morte precoce, dificuldades de adesdo - sao
ressignificados e despertam sentidos que as fazem administrar uma carreira de

cuidadoras de seus filhos?

Na presente pesquisa, a abordagem qualitativa auxilia a compreender o
processo saude-doenca-atencdo como uma construcdo cultural. Isso porque as
realidades culturais diferem de uma sociedade para a outra e, até mesmo, em seu
interior. Quando individuos ndo compartilham da mesma percepcao e respondem

aos seus ambientes sociais seguindo seus proprios valores e seu conhecimento
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tacito, as diferencas de realidades culturais podem se expressar com divergéncias
consideraveis. Tudo isso afeta a maneira pela qual os individuos pensam e
reagem as doencas. Consequentemente, sdo afetadas também as escolhas e as

avaliacBes a respeito das praticas de cuidados oferecidas a eles.

No presente estudo, ao serem abordados os modelos explicativos maternos
e interpretados os seus significados, empreendeu-se como técnica a analise
tematica®®, que dentre as modalidades de anélise de contetdo, é considerada

apropriada para as investigacdes qualitativas em satde™®.

Por meio da andlise temética, buscou-se descobrir as estruturas de
relevancia, os valores de referéncia e os modelos de comportamento presentes ou
subjacentes, no discurso das mé&es de criangas e adolescentes com fibrose

cistica.

Por essa razéo, foi iniciada a leitura flutuante, de forma que hipéteses e
teorias relacionadas as compreensdes sobre as situacdes de adoecimento cronico
permitissem ultrapassar o caos inicial. O corpus analitico foi alcan¢ado, de acordo
com o roteiro de perguntas, que passaram por algumas reformulagdes durante a
realizacdo das entrevistas. Além disso, as entrevistas nao se esgotaram até que a

pré-analise demonstrasse representatividade, homogeneidade e pertinéncia.

Durante a leitura exaustiva do material, nédo foi observada a necessidade de
retorno ao campo da pesquisa, pois um rico e precioso material se encontrava
arquivado sob nossa guarda. Na fase pré-analitica, selecionaram-se as unidades

de registro, unidades de contexto e os recortes.



80

Novas leituras foram feitas, até que se alcancassem as categorias tedricas.
Finalmente, passou-se para o0s tratamentos dos dados, agrupando-se as

categorias em seus nucleos tematicos.

3.3 - A entrevista baseada no roteiro de Kleinman

O antropdlogo médico Arthur Kleinamn® assumiu a perspectiva cultural das
doencas, partindo do pressuposto de que a base cultural individual ou de um
grupo influencia na compreensdo das experiéncias de adoecimento. Com a
finalidade de desvendar tais compreensdes, o0 autor elaborou oito perguntas,
constituindo um roteiro padrdo utilizado para os estudos sobre modelos
explicativos de individuos, e de seus respectivos problemas de saude das mais

diversas ordens.

A presente pesquisa baseou-se no roteiro de perguntas do autor para
analisar a compreensao das méaes de criancas e adolescentes com fibrose cistica.
Partindo da mesma premissa cultural de Kleinman® a respeito da doenca, fez-se
um roteiro adaptado (Anexo A) para adequar-se ao sujeito - mée de crianga ou

adolescente com fibrose cistica.

Enquanto Kleinman® pesquisou a compreenséo de chineses da cidade de
Taiwan, em diferentes situacdes de adoecimento, inseridos numa cultura rica na
pluralidade de cuidados de atencdo a saude; no presente trabalho, pesquisou-se a

compreensao das maes sobre uma doencga determinada, a fibrose cistica de seus
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filhos, em uma cidade urbana brasileira, onde o modelo hegemdnico de atencédo a
saude é o orientado pelo setor profissional. Devido as caracteristicas dos sujeitos
desse estudo somados, as especificidades da fibrose cistica e a hegemonia do
setor profissional no cuidado dessa doenca houve a necessidade da inclusédo de
perguntas no roteiro adaptado, garantidas e desenvolvidas metodologicamente, ao

longo das entrevistas semi-abertas, para abordar o fendmeno estudado.

Observou-se, desde a redacdo do projeto, a necessidade do
remodelamento das perguntas para as maes, a fim de alcancar o modelo
explicativo sobre o problema de saude do filho e ndo do seu proprio, mesmo
sabendo que a doenca também a afetava. Para isso, enquanto o roteiro original de
Kleinman® perguntava, Como vocé chama o seu problema? Em contrapartida,

indagou-se: Como vocé chama o problema do seu filho?
Seguindo esse principio, foram alteradas as sete perguntas seguintes.

A causa da doenca foi uma pergunta que exigiu reformulagdes frequentes.
Para Kleinman® essa pergunta foi fundamental para distinguir a base cultural dos
individuos adoecidos. O autor encontrou como causas, diferentes explicacdes
culturais para as desordens de natureza afetiva, psicoldgica, organica, ancestral

ou religiosa.

Na fibrose cistica o diagnéstico da doenca funciona como um marco divisor
nas compreensdes maternas sobre a doenca e o tratamento. A percepc¢ao de tal
fato direcionou a pesquisa para outra necessidade, solicitar as maes, que nos
contassem a historia da doencga, desde o inicio dos sinais e sintomas na crianca

até a confirmacéo do diagnostico e chegada ao hospital de referéncia.
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Desse modo, tanto a compreensao materna sobre a fibrose cistica e o seu
tratamento, quanto a busca por cuidados para os filhos séo reformulados com o
diagnostico. Tornou-se imprescindivel questionar em qual setor de atencédo a
saude, as mées buscavam cuidados, pergunta essa ndo formulada pelo roteiro de
Kleinman?, uma vez que, diferentemente da pesquisa com os chineses, somente o
setor profissional foi referido pelas maes como o responséavel pelos cuidados dos

filhos.

Durante as entrevistas ficou-nos evidente que no nosso trabalho a fibrose
cistica tem a causa genética impregnada nas compreensdées maternas. Buscou-
se, entdo, perceber as dificuldades das maes em explicar um conhecimento que
ndo era de seu dominio e que lhes foi repassado pelo setor profissional. Tentou-
se, ainda, conseguir extrair o que lhes era realmente compreendido. Para isso, foi
incluida a pergunta: A senhora teve ou pretende ter outro(s) filho(s)? Por qué? e

as explicacdes para tal escolha.

Para investigacdo do curso e da gravidade da fibrose cistica, assim como o
que ela causa no filho, houve necessidade, em varios momentos, de explorar

melhor a fala da entrevistada, buscando dela exemplos das situa¢des cotidianas.

Além do remodelamento das perguntas, ao longo das entrevistas
realizadas, observou-se que poderia ser acessado, por meio das maes, de forma
indireta, o modelo explicativo de seus filhos sobre a propria doenca, para se
chegar ao final com uma timida comparacao entre os modelos maternos e filiais.
Para isso, perguntou-se as maes como elas informavam a doenga para seus filhos

e como elas achavam que eles a compreendiam.
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O roteiro de perguntas de Kleinman® apresentou-se como um guia
fundamental no presente trabalho, orientando a captacdo das compreensdes das
maes a respeito da fibrose cistica de seus filhos e reafirmando o potencial dos
modelos explicativos como instrumento metodologico capaz de desvendar as
representagfes culturais sobre doencgas, ndo s6 de individuos, mas também de
grupos. Porém, para enriquecer tal roteiro de compreensdo do fenbmeno a ser
estudado, cabe aos pesquisadores se aprofundarem na grade teorica e
metodoldgica do seu objeto de pesquisa a fim de formular novas questbes

essenciais a descoberta.

O roteiro funciona como um norte para os estudos dos modelos explicativos
sobre experiéncias de adoecimento. A partir dele, € possivel a analise comparativa
entre compreensdes sobre doencas de grupos diferentes. A experiéncia em tela
Vé o roteiro, possivelmente como estimulador de novas pesquisas enredadas pelo
objeto do nosso trabalho com sujeitos ainda nao pesquisados — os individuos
adoecidos por fibrose cistica, nas suas diferentes faixas etérias, outros familiares

gue ndo as maes e as categorias profissionais que cuidam dessa clientela.

3.4 - Sujeitos do estudo

by

Posteriormente a construgdo do roteiro de entrevistas, partiu-se para a
escolha e reunido do material empirico. Foram escolhidas as mées de criangas e

adolescentes com fibrose cistica, para estudar a representacdo da doenca, em
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especial, na posi¢do da primeira pessoa (illness), ou seja, na analise dos sistemas
interpretativos tramados na subjetividade daqueles que experenciam o

adoecimento (no caso as maes como condutoras dos cuidados).

Observou-se, no Instituto Fernandes Figueira/FIOCRUZ, na prética
assistencial de saude as criangas e adolescentes adoecidas por fibrose cistica, o
predominio majoritario das médes como gerenciadoras dos cuidados domiciliares.
Isso motivou a escolha inequivoca, diante do panorama atual, dessas atrizes,

protagonistas da experiéncia, que deveriam ser entrevistadas.

Para a amostragem tedrica, deu-se inicio a um estudo um estudo piloto,
selecionando-se duas maes consideradas representativas do fendbmeno analisado.
A primeira teve sua filha falecida no ano anterior a pesquisa e a segunda

encontrava-se com sua filha internada no hospital. Ambas apontavam e

confirmaram grandes insights para a teoria fenomenolégica em desenvolvimento.

Realizaram-se reunibes para avaliar essa primeira fase, que serviu de
treinamento na exploracdo da fala do entrevistado e para descobrir como utilizar
recursos néo verbais (como o olhar atento, um sorriso ou o0 ato de beber um copo
de &agua). Além disso, essa fase inicial também permitiu a discussdo para a

escolha das perguntas, ja descritas no item anterior - roteiro de perguntas.

ApoGs cada entrevista, as maes eram solicitadas a indicar novos sujeitos a
serem entrevistados, seguindo o conceito bola de neve**, de modo a atingir-se a
formacdo de um grupo com caracteristicas similares e capaz de apresentar um
imaginario coletivo sobre as compreensdes de maes, a respeito da fibrose cistica

de seus filhos.
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A intencdo de formar um grupo com membros inteiramente envolvidos no
fenbmeno estudado orientou como critério de inclusdo, as maes de criancas e
adolescentes atendidos no ambulatério de fisioterapia respiratéria ou submetidos a
internacdo, no Ultimo ano anterior a pesquisa. Tanto a frequéncia ao ambulatorio
de fisioterapia quanto a internacdo no Ultimo ano contribuiram para que os relatos
das maes fossem ricos e detalhados, pelo fato de serem recentes suas

experiéncias e evitar o viés da memoria.

De todas as mées somente uma, mesmo tendo sido informada previamente
sobre a contribuicdo que a sua experiéncia e compreensao, a respeito da doenca
de seu filho, poderiam oferecer, teve a conversa finalizada precocemente por ter
ficado extremamente emocionada. A mesma foi apoiada e orientada a buscar
atencao do setor de psicologia do IFF/FIOCRUZ. Em todas as outras ocasioes, as
entrevistas foram levadas até o fim e funcionaram como um verdadeiro momento
de catarse, no qual o drama da méae e de seu filho foi revisitado. Era como se as
entrevistas, com fins de pesquisa, tivessem se tornado um estimulo a revisitar a
memoéria, com contornos de apoio e suporte. No momento em que as maes
indicavam outra a ser entrevistada, a frase seguinte a ser ouvida era — “a fulana

esta precisando dessa ajuda’.

Em maio de 2010, iniciaram-se as entrevistas, que seguiram até o més de
agosto. Todas as entrevistas foram gravadas e tiveram o termo de consentimento
livre e esclarecido (Apéndice A) devidamente assinado. As gravacOes foram
transcritas na integra e suas falas foram mantidas conforme proferidas, sem sofrer

qualquer tipo de adpatacao linguistica.
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De forma incomum a outras propostas metodoldgicas, as entrevistas das
maes apresentaram um sequenciamento de acordo com a ordem cronolégica dos
acontecimentos, o qual facilitou a producdo da andlise. Isso porque o roteiro de
perguntas, elaborado por Kleinman?®, permitiu uma entrada gradual e sequencial

no fendmeno estudado.

Para a andlise e discussdo do material coletado, trocamos
propositadamente a identificacdo das entrevistadas por nomes de flores, a fim de

preserva-lhes o anonimato.

Antes de cada entrevista, aplicou-se um breve questionéario (Apéndice C), a
respeito da mae, do seu filho e do curso da doenca, com dados objetivos, para
que maiores substratos fossem oferecidos a andlise. Os dados, de caréater
descritivo, desse questionario sdo apresentados a seguir (quadro 1) e permitem

visualizar o perfil das méaes entrevistadas. No capitulo 4, o mesmo quadro é

discutido e analisado, o que o caracteriza como descritivo e analitico.

Ao completarem-se dezesseis entrevistas, um material denso e precioso
havia sido coletado, alcancando o ponto de saturacao teérica e encerrando a

coleta do material empirico.
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Mies Filho  Diagnéstico Tempode Numero  Posicio Situacio Ocupacio Nimero de Beneficios
Idade Idade(anos) IFF defilhos  do filho atual materna Internacies
2009

Acucena 3 1 2 1 1 0bito07/09  gargonete 5 ndo
Azaléa 6 2 4 4 4 VIvo dolar 7 Sim
Camélia 10 4 6 3 1 Vivo dolar 1 Sim
Cravinea 6 1 6 1 1 vivo dolar 3 Sim
Dalia 3 1 3 2 2 VIVO dolar 10 Sim
Gérbera 9 1 8 2 2 VIVO dolar 1 Sim
Horténcia 10 4 6 1 1 VIVO dolar 6 Sim
Jasmim 6 2 4 3 3 VIVO dolar 0 Sim
Lirio 16 4 12 3 1 6bito 01/09 sacolio 5 Nao
Magndlia L 1 1 1 1 Vivo dolar 8 Sim
Margarida 11 3 b 2 1 VIVO diarista 1 Sim
Orquidea 11 1 10 2 1 VIVO manicure 6 Sim
Rosa 10 4 G 2 1 VIVO dolar 5 Ngo
Saudade 3 1 2 1 1 VIVO dolar 1 Sim
Tulipa 5 1 4 1 1 VIVO cabeleireira 0 sim
Violeta 15 1 14 1 1 VIVO professora 0 nao

Quadro 1 — Quadro descritivo-analitico no qual constam dados objetivos das

maes, de seus filhos e do curso da experiéncia de adoecimento.

3.5 - A andlise fenomenolégica como método para producdo dos

nudcleos tematicos

A leitura e interpretacdo dos dados, sob a perspectiva fenomenoldgica,

mostraram-se uma escolha apropriada ao objeto dessa dissertacdo, uma vez que

o método fenomenoldgico, segundo Gomes e colaboradores*, permite, no campo

da saude, questionar

alguns aspectos como:

0 modelo biomédico; a

descaracterizacéo cultural por parte da instituicdo médica dos fenbmenos da vida
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e da morte e a desqualificacdo do senso comum da populacdo. Ao mesmo tempo,

propde reestabelecer um olhar mais abrangente sobre o binbmio salde-doenca.

Segundo a fenomenologia, toda acdo é um ato intencional. Fazer
fenomenologia, onde pharnomenon significa iluminar e logos significa ciéncia ou
estudo, nada mais € que estudar o fendmeno. Ao fazer isso, a ciéncia interroga a
experiéncia vivida e busca captar o significado atribuido pelo sujeito ao objeto,
uma vez que o fenbmeno aparece para uma consciéncia, que o interroga e

guestiona.

Na saude, o método fenomenoldgico permite uma visdo do fendbmeno nao
limitada as causas e aos sintomas, buscando ampliar a percepcdo para uma
perspectiva multifacetada por fatores de ordem econfmica, politica, social,
psicolégica e cultural. Dessa forma, o método propde-se a contribuir na
descoberta das necessidades dos sujeitos, para que as questdes fundamentais

que envolvem a saude contribuam para sua formacao.

A posicdo fenomenolégica ¢é empreendida ao compreender as
representacfes do outro sobre o processo saude-doenca-atencao, possibilitando
ao homem constituir sentidos, inserido numa sociedade histérica e socialmente
situada, como um sujeito corresponsavel pela prépria existéncia, com o
conhecimento e a dimensao valorativa. Assim, a fenomenologia torna-se um
instrumento importante para a promo¢ao de saude, pois os préprios sujeitos, que

vivenciam o fenémeno, podem atuar na promocéo da saude.

Para a realizacdo da abordagem fenomenoldgica foi necessario seguir um

caminho de exigéncias*® para a construgdo do material. O inicio foi realizado pela
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descricdo precisa e detalhada do objeto, reduzindo-se ao maximo o numero de
generalidades e de abstracdes possiveis, captadas através das entrevistas semi-

estruturadas e da observagéao participante.

Desse modo, foi obtida uma descricdo concreta e minuciosa da experiéncia
e dos atos dos sujeitos, tao fiel quanto possivel ao que ocorreu, tal como ele
vivenciou. Procurou-se, nas entrevistas, a descricdo da experiéncia concreta,
indicativa daquilo em que o sujeito estava presente, e nao a simples descricdo do
relato objetivo do que realmente se passou. A descricdo serviu para apresentar a

maneira pela qual o sujeito interpretou a situacao.

Apés a transcricdo de todo material coletado, seguiu-se a leitura e
interpretacédo dos dados coletados. Esse procedimento exigiu uma perspectiva de
reducdo, a qual excluiu conhecimentos relativos ao fenbmeno, adquiridos no
passado. Isso porque o estudo impds a presenca do pesquisador na experiéncia
concreta, em curso. Tal atitude favoreceu descobertas de significados relevantes,
com a possibilidade de que os saberes dialogassem na constituicdo da saude
coletiva. Nessa perspectiva, saber popular e saber cientifico puderam se
aproximar em posicédo de valorizagdo das diferencas culturais, numa relacéo de

complementaridade, transdiciplinaridade e cooperagéo.

A primeira leitura consistiu numa abordagem global e ndo buscou tematizar
cada um dos aspectos da descricdo, somente permitiu ver como as partes eram

compostas.

As leituras sucessivas buscaram a divisdo dos dados em unidades de

significagcdo. Estas unidades foram discriminadas a cada lenta releitura do corpus.
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A cada percepcdo de mudanca de sentido posicionava-se a direcao para, em
seguida, dar-se prosseguimento a leitura até a unidade de significagdo seguinte e,
assim, sucessivamente. Ao final de cada entrevista, obtinha-se uma série de

unidades de sentido, sempre expressas na linguagem comum dos sujeitos.

Uma vez definidas as unidades de significagdo, seguiam-se para a
organizacdo e enunciacdo dos dados brutos na linguagem da antropologia

médica.

A sintese dos resultados aconteceu quando cada unidade de significacdo
foi reduzida a sua esséncia e reformulada para os termos da antropologia médica
de perspectiva cultural sobre o processo saude-doenca-atencdo. As esséncias
encontradas formaram as estruturas da pesquisa, e indicaram o0s pontos de

convergéncia do fenbmeno pesquisado.
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CAPITULO 4 — RESULTADOS E DISCUSSAO

Os dados coletados, através das entrevistas com as maes, conduzem a
geracdo de cinco nudcleos teméticos: 1. O inicio: de que modo o adoecimento
recorrente da crianga, revela-se como doenca cronica (a fibrose cistica, no caso
em estudo); 2. O mistério: de onde surge e como evolui?; 3. A elaboracéo: a
compreensao a respeito da gravidade da doenca e a adeséo ao setor profissional,
4. Os desafios: os apoios, os limites e as estratégias a serem tracadas e 5. As

expectativas: qual o futuro e como se preparar para ele?

Esses nlcleos tematicos demonstram que o0s modelos explicativos
maternos, a respeito da fibrose cistica de seus filhos estédo fortemente apoiados na
interacdo com os circulos de iguais e informados® e no estabelecimento de
mecanismos de enfrentamento e de superacdo das diversas dificuldades fisicas,

sociais, econémicas, emocionais e culturais impostas pela doenca cronica do filho.

4.1. O inicio: de que modo o adoecimento recorrente da crianca revela-

se como doenca crbnica (a fibrose cistica, em tela)

Nesse nucleo, foram reunidas as atribuicdes de papéis, as explicacdes e os
entendimentos maternos sobre a fibrose cistica, reveladores de um modelo

explicativo hibrido, desenvolvido na interse¢éo de saberes popular e profissional.
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Na constituicdo central desse nudcleo, estdo as referéncias ao mal-estar
desenvolvido no paciente, o desenrolar da busca por terapias, cuidados e as

informacdes recebidas pelas maes com a chegada do diagnéstico.

= 7

E importante ressaltar, que antes do diagndstico, tanto no setor popular
quanto no setor profissional, as maes apresentam dificuldades para o

reconhecimento da doenca.

Na arena popular de atencdo a saude, as maes sdo vistas como culpadas
por ndo cuidarem bem dos seus filhos, que vivem adoecidos, com resfriados,

diarréia, entre outros sinais e sintomas.

Na arena profissional, o tratamento do adoecimento recorrente apresentado
pela crianca, frequentemente, € conduzido de forma equivocada pelos pediatras,
que nao suspeitam da doenca, cujo diagndstico requer um conhecimento

especifico.

Apesar da nomeacdo da doenca estar principalmente ligada ao momento
do diagndstico, era preciso conhecer o caminho percorrido até ele. Sendo assim,
as mées de criancas e adolescentes com fibrose cistica foram questionadas a
respeito de todo o processo de desenvolvimento da doenca, desde o inicio dos
sintomas até o diagndstico clinico. Esse caminho culminou nas descrigcbes
maternas, a respeito dos itinerarios terapéuticos tracados por elas, em busca de

cuidado para a doenca dos filhos.

A busca do diagnostico refletiu, em especial, a acdo materna, ainda inserida

no setor popular, na busca da legitimacdo e do descobrimento da doenca de seu
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filho. A influéncia de familiares e vizinhos fez com que as maes cogitassem 0s
cuidados em outras agéncias de salude, como as igrejas e o0s centros de umbanda.
Entretanto, a iminéncia do risco a vida de seu filho, direciona essas mées de forma

restrita ao setor profissional.

“Minha mde achava que era macumba que fizeram pra mim,
porque o meu primeiro filho nasceu e morreu (...)eu comecei a
chorar (...) depois de um tempo que eu fui entender mais sobre a
doencga e nada a ver com o que minha mde falou, né”’(Dalia)

Nesse momento, as maes percebem, gue 0s sinais e sintomas nao estavam
relacionados as explicacdes dos setores popular e folk, os quais, muitas vezes, as
deixaram com sentimento de culpa. Além do mais, elas acreditam que a gravidade
do caso e os riscos para a vida de seu filho merecem a atencdo do setor

profisisonal, até mesmo quando, por ele, era considerada culpada.

Indecisas e incrédulas em relacdo ao setor profissional, as maes
guestionam os primeiros diagndsticos e, por conseguinte, recorrem a diversos

hospitais em busca de diferentes opinides.

Nos relatos, destacam-se, claramente, as angustias maternas por verem o
problema sem solu¢do. Sao inumeras idas e vindas a pediatras, aos postos de

saude e, também, as emergéncias hospitalares.

“(...) come¢ou muito cedo (...) pneumonia com um més (...) achava
que era simples bronquite (...) eles falavam que era bronquiolite
(...) bronquiolite nada (...) corria pra outro hospital (...) internou
(...) brotoeja enorme infeccionou (...) deu benzetacil (...) levei ela
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na pediatria perto da minha casa (...) s6 dando remédio e ndo
sabia (...) pneumonia atrds de pneumonia’ (A¢ucena)

“Ela nasceu, estava tudo bem (...) foi pra casa (...) mamava,
vomitava (...) levei no médico perto da minha casa (...) falou que
era normal vomitar (...) falei pra minha mae, normal n&o é (...) a
menina ndo engordava nem uma grama (...) levei num médico
particular (...) ele falou refluxo muito grave (...) vamos tratar com
Label®, Motilium®, nbz (...) s6 que ai ndo teve melhora (...) 0
pulmao (...) tinha como se tivesse um gatinho (...) fazia muito cocb
(...)com um més e oito dias ela tava desidratando (...) ai o doutor
mandou ir pro Souza Aguiar (...) internou (...) piorou (....) barriga
inchando (...) tinha obstrugéo intestinal (...) operou, ficou no CTI
(...) até nove meses ela ficou 14 (...) ai conseguiu vaga no Jesus e ja
tava com teste do suor marcado (..) deu indeterminado(...)
comegou enzima (...) vim pro Fernandes Figueira (...) e nunca
mais ela teve penumonia” (Saudade)

Acima, destaca-se a precisdo da memaoria em relacdo a ordem cronoldgica
dos acontecimentos, aos nomes de remédios, aos servicos de saude buscados,
além do grau de sofrimento. Evidencia-se ainda a construcdo de referéncias,
guando se compara o0 que seria normal ou esperado para o desenvolvimento tipico
da crianca com o que o seu filho demonstra de sinais no corpo. Observa-se a
riqueza de detalhes, por meio da localizagdo e nomeacdo dos problemas em

orgédos do corpo, com destaque para o pulmao e intestino.

Para chegar a esse estagio de experiéncia, as maes esbarraram nas
dificuldades para nomear e explicar 0 que se passava com a crianca. Essa
realidade associa-se ao fato de o setor profissional, mesmo quando situado no
ambito terciario e secundario, ter demorado a realizar ou a solicitar um diagnéstico

diferencial importante: o teste do suor.

A instalacdo dos sinais e sintomas da fibrose cistica, segundo as maes, se

da precocemente, logo ap0s 0 nascimento ou nos primeiros meses de vida da
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crianga. Os sintomas coincidem com a fase inicial da vida de um ser humano, a
qual requer muita atencdo. A busca por cuidados, em nossa populagéo de estudo,
sempre foi na direcdo do setor profissional de atencdo a saude. Essa situacdo
ocorreu mesmo quando havia influéncia de terceiros com a tentativa de apresentar
outro significado ao problema, como por exemplo, as explicacdes fornecidas por
determinadas crencas religiosas, ao apontar espiritos do mal ou trabalhos
espirituais contra a integridade fisica da crian¢ca, como forma de vinganca contra a

sua respectiva familia.

O risco a vida que a fibrose cistica imprime a crian¢a pareceu ser um fator
direcionador da busca de cuidados maternos ao setor profissional. Além desse
fator, a influéncia do saber biomédico sobre as maes aparece, nos relatos
maternos, pela descrenca a respeito do cuidado nos outros setores de atencdo a

saude.

Kleinman?® revelou em sua pesquisa com chineses adoecidos que, junto aos
modelos explicativos, o itinerario terapéutico, ou seja, o processo de busca por
cuidados a saude pode ser tragcado nas mais diferentes agéncias de tratamento.
As escolhas pelo setor profissional, setor popular ou pelo setor folk variam de
acordo com a cultura do individuo e a op¢do por um setor ndo exclui o outro. Pelo
contrario, € comum o intercambio entre os saberes. O autor estimou ainda que
apenas 10 a 30% dos sintomas de saude percebidos, recebiam atencdo médica

naquela populacao.

No presente estudo, identifica-se, logo de inicio, como as diferencas

culturais entre a sociedade chinesa de Taiwan e a sociedade brasileira carioca
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influenciam os modelos explicativos sobre as doengas. Enquanto em Taiwan,
observa-se a pluralidade e o equilibrio de ofertas de servicos em saude, no Rio de
Janeiro, ocorre uma marginalizagéo do saber desenvolvido no setor popular e folk

e um consequente investimento no setor profissional.

De acordo com o determinismo cultural estudado por Kleinman®, os
modelos explicativos das mées cariocas sobre a fibrose cistica de seus filhos e a
consequente busca por cuidados obedecem a mesma orientacdo. As maes
cariocas entendem que os sinais e sintomas apresentados pelo filho precisam ser

explicados e tratados, inicial e exclusivamente, pelo setor hegemonico profissional.

Além disso, nas capitais urbanas brasileiras, os frequentes adoecimentos
gerados na fase da infancia, com iminentes riscos de morte, séo orientados para o
saber profissional, Talvez, se o risco fosse menor, as mées cariocas poderiam se

render ao saber popular ou folk.

O poder hegemaonico de influéncia do setor profissional para as questdes de
saude, em regides urbanas brasileiras, juntamente com sintomatologia, que
aponta para o risco de morte na crianga, surgem como os determinantes culturais

gue aproximam as maes do setor profissional.

Mesmo quando, antes do diagnostico, ocorreu um certo descrédito quanto a
eficiéncia do setor profissional na identificacdo correta da causa dos sintomas
expressos pelas criancas, em nenhum caso houve procura por outro setor de
atencao. O itinerario terapéutico é diversificado, incluindo diferentes hospitais, 0s

quais compdem o setor profissional.



“(...) falaram que ela tava com pneumonia (...) foi tendo bem mais
e toda vez ela ia e ficava internada e ela comegava com uma tosse
(...) cada um [profissionais da saude] falava um negdcio, ela tem
tuberculose, néo, ela tem coqueluche (...) e nada daquela tosse
passar (...) eu acho gue a sua filha ndo tem uma coisa muito boa, a
tua filha é tdo estranha com essa tosse [comentario de leigos] (...)
no hospital do Funddo (...) tava um médico olhou pra ela e falou
(...) eu ndo posso dar o diagnostico certo da doenca se ela ndo
fizer um teste do suor que existe no Fernandes Figueira e como até
hoje eu falo que aquele homem foi mandado de Deus porque numa
equipe médica ninguém sabia”.(Azaléa)

“Na S. [clinica particular] que ela se internava eles nunca me
disseram o que poderia ser. SO dizia que era pneumonia, fazia o
tratamento e mandava pra casa. Ndo mandava procurar pneumo
(...) entéo, ela assim, com muita crise, eu achava muito estranho.
(...) ela perdia peso com muita facilidade (...) fui parar nesse
hospital de Caxias (...)tava assim bem desnutrida (...) parecia que
tinha dias que a crianca nao comia. Ai, a doutora foi e me
encaminhou pro Sao Sebastido (...)colocaram ela no soro (...) a
fisionomia mudou (...) ai, elas cochichando (...) essa crianca
desnutrida, maltratada (...)eu ouvindo (...) e eu chorando (...) com
muita raiva ouvindo elas falar aquilo. Como se eu soubesse o
porqué que ela tava daguele jeito (...) fizeram exame e ndo deu
nada. Ai ia pra casa. Ai, outra vez la e eles fizeram o mesmo
procedimento com ela, mandaram pra la pra tornar a fazer o BK
(...) ela ja tava com quatro anos (...) se internou na Samcil (...)
fizeram véarios exames nela, mas nada também, foi sé internacéo e
foi pra casa. Ai minha sobrinha comecou a trabalhar com o Dr. H.
P., fisioterapeuta. Ela comentou com ele (...) ele mandou que eu
levasse ela 14, mas ja tinha avisado a minha sobrinha, eu ja sei o
que ela tem, mas traz ela aqui s6 pra confirmar (...) comegou a
examinar (...) e falou o que poderia ser fibrose cistia (...) que sO
tinha tratamento, cura ndo tinha (...) comecei a fazer fisio 14 (...)
ele me deu encaminhamento para fazer o teste do suor (...) trouxe
ela, fiz o teste (...) fez duas vezes e deu 0 mesmo parametro (...) foi
dai que comecamos a tratar aqui, porque até entdo tratava como
um resfriado, uma pneumonia”(Lirio)
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Apesar da forca do setor biomédico na determinacdo da busca por

cuidados, situacdes prejudiciais ao tratamento acontecem logo no inicio dos

sintomas.
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Em nenhum dos casos, observa-se a solicitagdo ou a realizagéo da triagem
neonatal ampliada, no momento devido. Fato este, que retardou o verdadeiro

diagnéstico.

Essa demora na identificacdo da doenca interfere, negativamente, no
percurso tracado pelas mées, em busca de cuidados. Pode-se constatar, através
das entrevistas, que as criangcas com fibrose cistica, em geral, foram tratadas

como vitimas de pneumonia, asma e/ou bronquite.

O questionario objetivo (Quadro 1) confirma as interpretacfes maternas e
demonstra que a idade média das criancas, quando calculada, na época do

diagnéstico, foi de dois anos.

A dificuldade dos profissionais no diagnostico da doenca, soma-se a
deficiéncia da politica de saude publica, que ainda ndo implantou todas as fases

do programa de triagem neonatal ampliada, em todo o territério nacional.

Nesse momento de confronto, entre 0 desejo da mé&e de solucionar o
problema do filho e a precariedade do setor profissional em oferecer respostas, 0s
itinerarios terapéuticos comecam a sofrer influéncia empirica, além da influéncia
cultural. As maes passam a analisar suas experiéncias individuais passadas e a
reformular estratégias para solu¢cdo dos problemas. Essa a¢do, desenvolvida na
pratica, ganha mais contornos a medida que novas situacdes de conflito

aparecem.

Do diagndstico em diante, os itinerarios terapéuticos sao empreendidos na

intersecdo do determinismo cultural com o desenvolvimento das praticas
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individuais. Isso é confirmado por Bellato, de Aradjo e Castro ao revisitarem os
estudos, a respeito de itinerarios terapéuticos, das ultimas duas décadas. Os
estudos mais recentes relativizam o determinismo, tanto dos sujeitos como da
cultura, no desenho do itinerario terapéutico e apresentam, cada vez mais, a

articulacao de duas ldgicas.

Os itinerérios terapéuticos além de servirem para a descricdo dos diversos
trajetos desenvolvidos pelos individuos adoecidos e seus familiares em busca de
cuidados, servem, na presente pesquisa, como uma ferramenta avaliativa em

saude.

Sob essa perspectiva, os itinerarios terapéuticos oferecem uma leitura
sobre a “peregrinagao” dos usuarios em busca da resolu¢do de seu adoecimento e
colocam em evidéncia os limites dos sistemas de saude. Além disso, pode-se
observar aquilo que os sistemas déo conta e 0 que 0s escapa, bem como os

efeitos que produzem sobre a experiéncia de usuarios e familiares®.

Baseado nas experiéncias das autoras acima, na presente pesquisa,
reproduz-se o desenho de um caso que ilustra o itinerario terapéutico recorrente
de criancas e adolescentes com fibrose cistica e seus familiares, no estado do Rio
de Janeiro. O acesso as narrativas maternas permitiu a confec¢do de um desenho
simples (Figura 1) - o fluxograma de internagbes de uma crianga no setor

profissional.

“(...) ele passou mal com quinze dias de nascido (...) eles trataram
como pneumonia, ai comegou bronquite asmatica, depois
bronquite croénica e foi indo, internando todo més, de quinze dias
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aos quatro anos (...) quarenta e oito internaces, ai foi quando eu
ndo agientava mais, eu ja tinha rodado esses hospitais todos
[Carlos Chagas, Salgado Filho, Sargento...], ai eu fui pro Jesus, ai
passou por uma internagao, a pneumologista de 1a mandou fazer o
teste do suor aqui (...) agora so interna aqui e muito menos”
(Horténcia)

O desenho apresenta, na parte superior, o nucleo familiar, no qual a mae
detém o poder decisério a respeito da busca por cuidados a saude. Abaixo deste,
ao centro, encontram-se as instituicbes de saude buscadas. Na extremidade
inferior do desenho, observa-se uma linha temporal, representando a idade
cronolégica da crianca. A andlise do desenho, evidencia o acesso exclusivo ao
setor profissional e a sua hegemonia em uma capital urbana brasileira. Indaga-se,
porque essa crianca e sua mae peregrinam em diversas instituicdes hospitalares
sem ter a fibrose cistica suspeitada; porque esse trajeto demorou quatro anos,
quando se preconiza para a fibrose cistica, o diagnéstico até o primeiro ano de

vida; e nos leva a questionar, ainda, qual o papel do hospital de referéncia como

divulgador de conhecimentos acerca desse agravo.
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Figura 1: Fluxograma de internagfes — trajetoria de uma crianga e sua mae nos Servigos
de saude. Inspirado em Bellato, de Araudjo e Castro™.

O fitinerario terapéutico, como ferramenta avaliativa em saude, tal qual
preconizado pelas autoras Bellato, de Aradjo e Castro®, coloca em discussdo a
forma como a saude publica é oferecida aos seus usuarios. Na presente pesquisa,
o0 instrumento serve para detectar a fragilidade da saude publica, no que tange ao
seu sistema de referéncia e contra-referéncia, que ndo funciona efetivamente
como uma rede de promocdo de troca de conhecimentos entre niveis mais

especializados e a atencéo primaria de saude.

ApoOs essa dificuldade em receber o diagnostico correto, 0 momento pos-

diagnéstico €, inicialmente, reconhecido como um momento de alivio.
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“(...) quando descobriu a doenca eu fiquei toda feliz porque minha
filha ficava na UPG ai entrava ruim pra caramba l4, ai saia,
melhorava e ndo descobria nada (...) quando falaram pra mim que
ela tinha essa doenga ai, eu fiquei toda contente” (Orquidea)

“(...) ai foi quando eu fiquei feliz porque (...) a médica falou agora
mae, a gente vai comecar um tratamento. Eu falei Ih meu Deus,
acabou o problema, crente gque tinha acabado o problema, era
outro problema, ai aqui que eu vim conhecer a doenca, mas mais
atraves de outras mdes.” (Horténcia)

A pesquisa aponta, ainda, que as maes entrevistadas, ao receberem o
diagnéstico, identificam a doenca e, a partir dai, sentem-se menos inseguras na
apresentacao de seus filhos a sociedade. Esse novo comportamento é prova, de
gue as maes ja possuem as explicacdes capazes de isenta-las da culpa, que, até

entdo, a sociedade lhes impunha.

A troca de saberes populares entre maes com vivéncias similares divide o

pesar do adoecimento e minimiza o sentimento de culpa.

A doenca tem nome dificil, tem causa genética, tem regime de tratamento
diario intenso e ndo tem cura. O grau de complexidade da doenca e o do seu
tratamento, além da limitada comunicacdo entre profissionais, individuos
adoecidos e cuidadores impedem gque a doenca seja entendida por completo, logo
na chegada do diagndstico. Esse contato com o diagnéstico de fibrose cistica e o
aprendizado sobre o0 seu curso e evolucédo sao incorporados e explicitados pelas

maes CoOmMo um processo em construcao e sem previsao de concluséo.

Os agravos da saude da crianca causados pela fibrose cistica sdo, na

maioria das vezes, compreendidas a medida que séo vivenciadas.
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Tudo isso gera medo e dificulta o planejamento de vida, tanto para a

crianca quanto para a mae.

“(...) ai o médico falou que estava suspeitando de fibrose cistica
(...) eu nem sabia o que significava. Ai ele falou que era uma
doenca que ndo tinha jeito (...) que ndo tem cura (...) a gente
entrou em desespero.” (Cravinea)

O recebimento do diagndstico pode trazer, além do alivio inicial, o medo e
muito sofrimento. Dependendo de como ocorre a comunicacdo da doenca e de
guem seja o vetor da informacéo, a chegada do diagndstico pode acontecer de

forma dramatica.

“Quem me falou foi esse médico maluco [do CTI de outra cidade

do estado do RJ] (...) falou que minha filha n&o tinha jeito, ndo
tinha cura, eu achei que ia perder minha filha Ia mesmo (...) foi a
Dra. T. [pneumologista do Instituto Fernandes Figueira] que me
passou as primeiras explicacGes e depois eu vim em reunifes
também aqui no Fernandes Figueira”(Cravinea)

E comum, os profissionais que encaminham a crianca e seus familiares aos
hospitais de referéncia, para pesquisa da fibrose cistica, ndo estarem atualizados,
nem tdo pouco familiarizados com os cuidados necessarios a esse tipo de doenca.
Esse conhecimento superficial, de certa forma, obstaculiza a boa recepcao da
familia e da crianga ao novo itinerario a percorrer, dificultando o acolhimento dos

mesmos.
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“(...) eu procurei saber estudei e também conversei com a diretora
do hospital onde ela ficou na UTI (...) e discutia 0 assunto e (...) eu
chegava em casa e pesquisava o maximo que podia” (Magndlia)
Antes do diagnostico, as maes sofrem com as especulacdes dos trés
setores de atencdo a saude, a respeito das possiveis causas para 0 mal estar.
Uma vez diagnosticada a doenca, a sintomatologia inicial se encaixa com as

explicacbes dadas pelo conhecimento do setor profissional, trazendo certo

conforto para as maes e as criancas.

A sensacdo de alivio informada pelas médes no momento do recebimento do
diagnéstico da doenca de seu filho, também foram descritas por Bury®, em sua
pesquisa com individuos portadores de artrite reumatéide, como um momento de
sorte por encontrar a razdo dos seus problemas. O alivio € mais do que uma
simples forma de lidar com os problemas crescentes, ele € um sinal de que o
paciente foi justificado na apresentacdo dos seus sintomas e do seu
comportamento. A perspectiva do reconhecimento e do tratamento oficial tem,

portanto, uma série de expectativas atreladas a ele.

Ainda segundo Bury*®, o medo foi outra sensacdo que pdde ser observada
na chegada ao diagndstico. Alguns individuos com artrite reumatoide disseram
sentir-se aliviados ao terem confirmado o que ja esperavam; outros, no entanto,

vislumbraram um futuro de grande dependéncia e invalidez.

Mais uma vez, na presente pesquisa, as reagOes apresentadas no
momento do recebimento do diagndstico, assemelham-se as atitudes observadas

no trabalho de Bury®, sé que por razdes distintas.
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As maes sentem alivio por ter reconhecida, em seus filhos, uma doenca
com origem, causa e tratamento definidos, uma vez que, até entdo, seus filhos
lutavam por sobreviver e para receber o cuidado apropriado. A chegada do
diagnostico correto significa dar um nome ao problema, que até entdo, era
desconhecido pelos proprios médicos, razdo de culpa para a méae e ilegitimo para
a sociedade. Ainda assim, esse nome continua pouco familiar para a mée e a

sociedade, o que gera inseguranca e medo.

O diagndstico institui-se como uma ruptura na biografia das mées, que traz
alivio ao legitimar o problema, mas que as lancam na incerteza da convivéncia

com uma doencga cronica e pouco divulgada para a populacdo em geral.

Outro importante trabalho de Damido e Angelo®, a respeito das
experiéncias de familias no convivio com a doenca crbnica na infancia,
caracterizou a descoberta da doenca como um forte impacto para 0S seus
membros. Choque esse provocado pelo fato de a familia, apesar de perseguir uma
resposta para a doenca, jamais espera que a mesma seja incuravel. Os autores
definiram o fendbmeno “sendo dficil ndo ter controle” como a dificuldade e o
sofrimento da familia ao vivenciar a doenca cronica da crianca e explicou a falta
de controle da situacdo, que ocorre, sobretudo, nos momentos de crise. Esse
fendbmeno repete-se com as mées de criangas e adolescentes com fibrose cistica
que, diante de uma doenca complexa e dificil de ser totalmente incorporada no

momento do diagndstico, sofrem com o futuro de incertezas.

A chegada do diagnostico exige que a familia retome o controle da situacéo

e busque manter-se atualizada a respeito da doenca, porque isso beneficiara o
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controle da mesma e esclarecera, também, as duvidas referentes a todos 0s seus

aspectos®.

Todavia, no Brasil, ainda € comum o diagndstico tardio da fibrose cistica, o

que esté associado com pior prognéstico” %°.

A presente pesquisa, que teve seus dados coletados cinco e seis anos,
apos, respectivamente, os resultados de Santos e colaboradores® e Alvarez e
colaboradores’, confirmam os achados dos autores anteriores. E, para as mées,
que se informam sobre a doenca de seu filho e reconhecem o atraso em seu
diagnéstico, surgem, de imediato, novos sentimentos, o de revolta e o de tempo

perdido.

Ainda assim, percebe-se o inicio de uma nova etapa no percurso da familia.
As maes passam a agregar ao seu saber popular novos conhecimentos, de modo

a melhor gerenciar a sua propria vida e, sobretudo, a de seu filho.

Nesse novo projeto, o itinerario terapéutico da mae e seu filho parece
restrito ao trajeto de ida e volta do domicilio ao hospital de referéncia. Entretanto,
numa analise mais minuciosa, cabe ressaltar dois aspectos: 1) percorrer esse
trajeto significa ganhar, recusar e elaborar novos papéis, estigmas e expectativas
para fugir de preconceitos, sanar o sentimento de culpa ou de pena, ou ainda de
enfrentar a falta de reconhecimento; 2) a chegada a uma instituicao terciaria, por
sua complexidade, conjuga diversos servicos de atencdo e diagnostico na sua
geografia de internacdo e ambulatorial, os quais desencadeiam um modelamento
diferenciado do itinerario terapéutico, agora desenvolvido no interior da propria

instituicao.
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Quando a mae encontra o hospital de referéncia para o tratamento da
fibrose cistica, os vinculos estabelecidos com os diversos profissionais de saude
passam a interferir no seu trajeto interno de cuidados. As opcdes e escolhas
realizadas num mesmo hospital podem reunir bons afetos e relembrar momentos
anteriores ao diagnéstico, quando predominou a sensac¢do de rejei¢cdo, culpa e
falta de acolhimento. A qualidade dos vinculos estabelecidos, portanto, pode
aproximar ou afastar as maes das mais diversas relagbes, e isso influencia
diretamente nas suas tomadas de decisdo a respeito do tratamento. Sendo assim,
chegar a uma instituicdo de referéncia ndo interrompe um itinerario terapéutico,

mas o insere no interior de uma mesma geografia.

Ap6s a sensacdo de alivio e medo, o saber leigo e as experiéncias
passadas maternas, aliadas ao vasto repertorio de nomes técnicos oferecidos pelo
setor profissional, contribuem para o desenvolvimento das descricdes sobre a
fibrose cistica. Inicia-se, entdo, a construcdo de um conhecimento materno
hibrido, algo maior que a intersecdo de saberes, que nao € puro campo popular,

nem tdo pouco campo profissional exclusivo.

“Doenga cronica (...) suor salgado, beijinho salgado (...) as
crianga fica com cristal de sal no rosto, soa muito, perde bastante
peso (...) secretiva, que tosse bastante, pneumonia continua
(Acucena)

“(...) que é uma doencga cronica, que é genética, que nem eu sei de
onde veio (...) da no pulmédo e no pancreas, sé que minha filha
atinge mais o pulmdo” (Cravinea)



108

Mucoviscidose ou fibrose cistica, uma doenca incomum e de nome tao
diferente, convida para a entrada em um mundo pouco conhecido, onde as maes
sentem um profundo estranhamento, mas onde precisam mergulhar. A
aproximacéo de um diagndéstico tdo afastado do repertério de doengas conhecidas

pela populagdo em geral, impde a mae um profundo desconforto.

“(...) eu falo que ele tem uma doenca que é genética, a fibrose
cistica, s6 que ndo atacou o pulmdo dele, atacou a parte do
pancreas, que ele tem uma diarréia cronica desde bebezinho, mas
as pessoas ndo entendem ndao” (Dalia)

“(...) quando eu soube o que ela tinha era dificil até para guardar
0 nome, porgue, na verdade, fibrose cistica a gente veio a
conhecer depois. Porque eles falam Mucoviscidose. Entdo é um
negocio assim muito difici/ de guardar”.(Lirio)

“(...) ele tem fibrose cistica, eles [setor popular] falam: o que que
éisso?” (Horténcia)

“Para mim tava xingando porque eu nunca tinha ouvido falar”
(Lirio)

“Eu faco questdo de explicar o nome fibrose cistica porque (...)
normalmente as pessoas (...) nunca ouviram falar (...) na faculdade
eu ouvi falar, mas quando eu recebi a noticia eu tive que fazer
pesquisa, voltar nos livros” (Magndlia)

“Explico o que me foi dito (...) digo que é uma md formagdo no
pancreas, que afeta o pulmdo, intestino, mas ndo sei explicar
exatamente, o que realmente ela é” (Camélia)

Quando inquiridas a respeito do significado da fibrose cistica, emergem nas

falas maternas explicacbes formais, aprendidas no contato com o setor
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profissional, pouco inteligivel para os leigos. Essas interpreta¢cdes contrastam com
as explicacbes necessérias a apresentacdo de seus filhos a sociedade. O
imaginario social sobre doencas cronicas, prolongadas, que desgastam
fisicamente e provocam uma rotina de tratamentos, ndo estd popularmente
associado a infancia e a adolescéncia. A presenca da crianca, com suas
caracteristicas, no circulo familiar e de Vvizinhanga, exige, explicacdes

aprofundadas, que esclarecam duvidas quanto a ocorréncia de doencas mais

conhecidas nessa faixa etaria.

“(...) eu falo, ela tem fibrose cistica, uma doenca pulmonar (...) o
sintoma é igual uma bronquite (...) eu tratava como se fosse uma
bronquite mesmo. Mas a fibrose é quase uma bronquite mesmo (...)
0s peito fica chiando, muita falta de ar, tosse muito” (Rosa)

“(...) eu falo o nome, fibrose cistica, e tento explicar que é uma
doenca genética, sO que ataca os 0rgdos, principalmente o pulméo
e pancreas”.(Saudade)

A tentativa de legitimar o conhecimento da fibrose cistica, para a sociedade
e para si préprias, faz com que as maes descrevam a doenca a partir de sinais e

sintomas clinicos comuns em outras doencas.

Nem sempre, a interpretacdo ocorre de forma transparente.
Consequentemente, 0s sinais e sintomas da fibrose cistica somados as
carateristicas fisicas apresentadas pela crianca e/ou adolescente, os aproximam

do diagndstico de doencas infecto-contagiosas (tuberculose, AIDS).

A identificacéo da fibrose cistica com outras doencas contagiosas, incentiva

a luta materna pelo afastamento de novos rotulos aos seus filhos. Neste embate, a



110

caracteristica genética sobressai como defesa e as maes passam a explica-la.
Isso descaracteriza a responsabilidade materna como fruto de negligéncia. A
doenca ndo é uma escolha, mas fruto da combinacgéo recessiva de genes de duas

pessoas que escolheram ter um filho.

A apresentacdo da fibrose cistica exige da crianca e/ou adolescente e de
sua mée um exercicio de busca de novo reconhecimento. Ter que justificar, na
crianca e/ou adolescente, os sinais de cansaco, tosse recorrente, pneumonias de
repeticdo, baixo peso, entre outros, pode evocar, no campo representacional

popular, a idéia de descuido materno, gerando um desgaste extra para as maes.

“(...) é uma doenca cronica, que ele tem que ficar, que precisa de
cuidados, que precisa ficar tomando remédio diariamente”
(Margarida)

“(...) um suor salgado (...) aquele evacuamento muito forte (...)é
dificil, constantemente, dia a dia, remedio, fisioterapia, remedio,
nebulizacéo, remédio inalatorio, més sim, més ndo. E dificil mas a
gente tem que” (Gérbera)
Ainda que a mée consiga nomear claramente a fibrose cistica, dificilmente,
a simples descricdo comporta o peso que ela carrega. Por isso, muitas maes,
além de descrever a sintomatologia, caracterizam a doenca por meio de seu
tratamento extenuante e do seu aspecto crbnico. O tratamento rico em

medicamentos, fisioterapia diaria, consultas semanais e mensais, exames e

internacdes € utilizado no aprofundamento da caracterizacéo do problema.
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“(...) eu acho ela tdo ingrata, ela maltrata muito a crianca porque
eu tenho meu irmdo com AIDS e ele ndo toma metade da
medicagdo, a AIDS mata mas a fibrose também, e ela tem muitas
internacdes meu irmdo nunca teve, meu irmdo toma (...) AZT, ele
toma mas ndo fica internado, vive em cada festa, passa a noite
bebendo (...) e ela desse jeito (...) hoje em dia a pessoa consegue
viver com AIDS (...) a fibrose cistica que é uma doenga também
que mata ndo é divulgada “(Azaléa)

N&o obstante a intensa caracterizacdo da doenca e seu tratamento,
eventualmente, as maes recorrem as doencgas reconhecidas, pela sociedade,
como grandes males, por exemplo AIDS e céncer, a fim de, comparativamente,
alicercar as caracteristicas danosas da fibrose cistica na crianga e/ou adolescente

e suplicar a sociedade pelo seu reconhecimento.

“A fibrose cistica ¢ uma doen¢a muito ingrata” (Azaléa)

“(...) muito injusta, acho ela muito injusta, muito ingrata, so isso”
(Horténcia)
No momento em que a fibrose cistica passa a transcender os impactos
fisicos e funcionais e a incorporar impactos sociais na crianca e na sua familia, as
méaes nomeiam-na como uma entidade, algo maior que a propria doenca. A

entidade, fibrose cistica, por vezes, anula a identidade da mae e do filho.

Diante da cobranca interna e externa a respeito das explicacdes sobre a
fibrose cistica, as maes podem assumir duas posturas: reproduzir exatamente o
que lhes foi dito pelo aspecto biomédico e afastar o setor popular do entendimento

da fibrose cistica, por sentirem-se agredidas e ameacadas por um diagndstico
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raro; ou explicar a doenca de forma ampliada e somar as repercussdes
provocadas pela doengca no corpo fisico, emocional e social da crianca as
caracteristicas biomédicas da fibrose cistica, tentando familiarizar e aproximar os

leigos da condicao real.

“(...) levei o laudo médico pra professora, eu falei que ela tinha
uma doenca crénica pulmonar e gque ela ia ter aquela fase de ficar
tossindo na sala de aula” (Azaléa)

Independente da postura materna adotada, a falta de informacdes
ampliadas e o desconhecimento da sociedade a respeito da fibrose cistica,
aproximam as maes das informacdes e dos locais referenciados para diagndéstico
e tratamento da doenca, no setor profissional. E, no caso, por exemplo, do
surgimento de reacdes de preconceito geradas pelo desconhecimento por parte
de outros circuitos institucionais, como a escola, o mediador privilegiado € o laudo
médico. O poder desse conhecimento é usado a favor do direito da crianca e/ou

adolescente a vida publica, como o acesso a educacao.

A traducdo da fibrose cistica, portanto, ndo é uma tarefa simples de ser
realizada pelas maes de criancas e adolescentes que vivenciam esta condicao.
Elas partem do seu embasamento cultural, das suas experiéncias com as doencas
conhecidas socialmente e agregam, ao seu saber, as explicacdes biomédicas a
respeito da doencga e do tratamento, até chegar a “personificagdo” de uma doenga,

carregada de valor simbalico.
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A compreensdo e a explicacdo, a respeito da fibrose cistica, estédo
relacionadas a construcdo de um saber materno hibrido, que desenvolve-se ao
longo de todo o itinerario terapéutico e congrega a associacao de saberes do setor

profissional e do setor popular.

Ainda que se discorra, a respeito da fase inicial da doencga, pela tarefa de
recebé-la e nomeé-la, € possivel perceber que esses processos comportam
multiplos valores, assim como todas as outras tarefas relacionadas ao
adoecimento. Essa experiéncia, em qualquer momento, precisa ser vista
amplamente, englobando, além dos sintomas fisicos, 0s aspectos culturais,

psicoldgicos, econbmicos e sociais apresentados pelo adoecido e sua familia.

4.2. O mistério: de onde surge e como evolui?

Nessa secdo, encontram-se reunidas as bases etioldgicas da doenca, as
explicacBes, explanadas pelas maes, a partir da base genética, informada pelo

setor profissional, e suas influéncias sobre o curso da doenca.

Desde o aparecimento dos primeiros sintomas da fibrose cistica até a
chegada do diagnéstio definitivo, o qual se denominou marco zero, variam as
interpretacbes maternas, a respeito da etiologia da doenca. Isso, porque sao
computadas ora respostas do setor popular, ora do folk e/ou do setor profissional,

para a detectacdo da causa do adoecimento recorrente na crianca.
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“Eu achei que por alguma coisa que eu fiz na gravidez (...) depois
gue os médicos conversaram comigo (...) eu ndo penso mais em
nada ndao” (Camélia)

As compreensfes maternas sobre a etiologia da fibrose cistica, nessa fase,
expressam, também, o desenvolvimento de um saber construido. Essa
observacédo esta pautada no fato de as familias, em geral, associarem as historias
familiares clinicas de doencas pulmonares e o proprio descuido materno a causa
da doenca. Apenas uma das maes vincula a doenca da filha a trabalhos realizados

contra ela, em centros de umbanda.

E a partir da confirmacdo da causa genética, apresentada pelo setor
profissional, que as maes assumem maior ou total aproximacdo desse setor.
Porém, o encontro com a etiologia genética mobiliza na familia da crianca para a
necessidade de localizar, em pessoas ou no historico familiar de doencas, o
sentido as dimensdes de etnia e recessividade, gerando como efeito colateral a

culpabilizacdo reciproca entre os pais.

A explicacdo etiologica oferecida pelo setor profissional envolve os
familiares num mix de conhecimentos, no qual a genética assume referéncia e

sobre ela incidem as historias particulares do nucleo familiar.

“(...) no comecinho quando eles falavam que era genético (...) eu
ficava meio em duvida porque na familia eu nuca ouvi falar (...)
quem tem mais crise é a familia do pai (...) até fazer o mapa
genético dela (...) ai quando falaram pra ele que é uma doenca de
branco (...) ai ele comecou a botar sé culpa em mim, falando que o
problema era da minha familia. Ele ndo aceitava que era meio a
meio (...) no comecinho, a gente ficava (...) com a pulga atras da
orelha, tentando buscar informagdo” (Lirio)
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No caso de familias interraciais, quando o geneticista explica que “a fibrose
cistica é doenca de branco”, os responsaveis anulam a explicagao genética de
heranca recessiva e passam a atribuir, exclusivamente ao genitor da raca branca,
a origem da doenca. Desse modo, atrelam a explicacao genética a um culpado em

especial, justificando com esse discurso o mal estar da crianca.

“Fu sempre quis ter outro filho. SO que até quanto eu fiquei
gravida, que eu podia ter outro filho, eu fiz um aborto do pai dela.
Porque eu achei assim, eu ndo tenho condicGes de ter outro filho,
entendeu? (Violeta)

“Eu s0 tive porque foi de pai diferente porque se fosse do mesmo
pai eu ndo ia ter, ia ficar sé com a S. (...) esperei passar nove anos,
porque ai ela ja esta maiorzinha, para eu ter a minha gordinha (...)
botei isso na minha cabe¢a, com 0 mesmo ndo, para ter outra
igualzinha, passar por tudo isso de novo” (Orquidea)

“Ela ficava assim, mde eu quero uma irmazinha, eu quero um
irmaozinho (...) e eu preocupada com (...) medo de vim fibrose de
novo (...) ai veio a L., logo depois veio o G. e ela adorou tudo”
(Lirio)
O diagnéstico, a convivéncia com o tratamento adequado, assim como o
convivio com os profissionais da saude, oportunizam as maes a aproximacéao do

conhecimento cientifico a respeito da origem genética da fibrose cistica e a

dissipagéo de duvidas e interpretagdes confusas.

Com o passar do tempo, a compreensao etioldgica genética deixa de ser
uma questao de busca por culpados e passa a ser um guia na vida das maes e na

de seus filhos.
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Ao se aproximarem, cada vez mais, dos significados oferecidos pelo setor
profissional, a respeito da etiologia genética da fibrose cistica, as mées passam a
incorporé-los como base para explicacbes, decisbes e prejuizos a serem
administrados. O processo de compreensdo dessa etiologia depende da
qualidade da comunicacao existente entre as maes e o setor profissional. Mesmo
quando lento, o resultado final é a capacidade materna de compreender a nova
causa, distante da percepcédo inicial delas, produzindo um significado
correspondente ao novo ambiente cultural, no qual se inserem e do qual se

apropriam.

Ao compreenderem a causa genética, essa nova aquisi¢cao traduz-se numa
eficiente ferramenta para a recusa das mées em relacdo a encomenda de outro
filho. Certamente, o risco de nascer uma crianca com a mesma doenca

conduzem-nas a esse comportamento.

Nesse ponto, a versdo biomédica deve ser bem assimilada e incorporada,
pois sO assim as maes terdo plena consciéncia dos riscos que correm e de que

maneira poderao agir para evita-los.

Dentre as dezesseis maes entrevistadas, doze tiveram o filho primogénito

com fibrose cistica e quatro tiveram o cagula com o problema em foco.

No primeiro grupo de mées, duas delas tiveram mais filhos, enquanto
ignoraram o diagnéstico da doenca do primogénito; sete optaram por nao ter mais
filhos e duas planejaram ter outros filhos, todavia, com outros companheiros.

Apenas uma aceitou, de forma consciente, correr o risco de ter outro filho com
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fibrose cistica com o mesmo companheiro. No segundo grupo, as quatro maes

reconheceram os riscos a que se submeteram na gravidez dos filhos mais velhos.

Denayer, Evers-Kiebooms e Van den Berghe*, no trabalho sobre o
conhecimento de pais a respeito da transmissdo genética da fibrose cistica,
compararam, por meio de perguntas objetivas, ao mesmo grupo de pais, dois
questionérios idénticos, todavia, realizados em épocas diferentes - 1984 e 1987.
Entre as datas de aplicacdo do questionario houve aconselhamento genético e os
autores comprovaram um aumento de respostas corretas em 87% no segundo
questionario. Foram realizadas perguntas sobre: o risco de terem novos filhos com
a doenca; o risco de terem parentes assintomaticos; o risco de seus proprios
irmaos e irmds serem portadores do gene causador da fibrose cistica; a
probabilidade dos filhos saudaveis serem portadores do mesmo gene e as

limitacdes da analise de DNA.

Na concluséo, o trabalho dos autores*’ apontou que a compreensdo sobre
a etiologia genética € um processo em construcdo e que a fase inicial do
descobrimento da doenca corresponde a um periodo de grande vulnerabilidade,

no que diz respeito a opcéao de se ter novos filhos.

“(...) t6 meio indecisa ainda do que falar, eu queria mais
explicagdo sobre a doenca dele, que ainda (...) ndo caiu a ficha
(...) apesar de ter bastante tempo que ele tem essa doen¢a”
(Jasmim)

Na presente pesquisa, a etiologia genética € parcialmente compreendida

pelas mées de criancas e adolescentes com fibrose cistica, quando diagnosticada
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ha pelo menos um ano. As maes reconhecem no relacionamento com o0 mesmo
companheiro, o risco de novo filho com a doenca, mas ndo o expressam em
termos de percentual de risco. Algumas maes solicitam mais explicacbes sobre a
genética, uma vez que apresentam muita dificuldade em expressar o que lhes foi

explicado.

De forma geral, as compreensdes maternas sobre a etiologia genética séo
expressas por atos quando elas afirmam, por exemplo, que n&do vao ter mais
filhos. Uma delas, no entanto, declarou que esperou dez anos, para encontrar

outro marido para ter outro filho.

As possibilidades genéticas de a patologia manifestar-se em seus outros

filhos, ndo foram questionadas pelas entrevistadas.

Indubitavelmente, o aconselhamento genético aparece como uma Util
ferramenta para os pais, a medida que permite a orientacdo de toda a familia,
quanto ao risco de ter futuros filhos com a doenca. Esse instrumento de
informacéo, entretanto, parece ser pouco divulgado para as maes de criancas e
adolescentes com fibrose cistica. E fundamental alertar a familia, em geral, para a
realidade que envolve os demais filhos do casal. Isso porque eles podem ser
portadores do gen carreador da doenca e o mesmo fator pode estar presente,

também, entre os tios da crianga.

Outra situacdo a destacar é que, a simples descricdo dos sintomas (o
cansaco, a tosse frequente, a secrecdo, o vomito, o0 emagrecimento, as rotinas de
nebulizacdes e medicamentos e as hospitalizagdes) ndo resume a doenca no seu

quadro fisiopatoldgico. Pelo contrario, repassam a terceiros um reconhecimento a
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respeito da dificuldade da crianca e da mae no convivio permanente com a

doenca.

Esse reconhecimento por parte de ndo familiares, contudo, torna o enfermo,
com suas inumeras limitag@es fisicas, alvo de forte preconceito. Pressupfe-se que
essa situacao ocorra porque os sinais e sintomas da fibrose cistica evocam um
imaginario de risco e contdgio para a populagdo em geral. Assim sendo, para as
maes, a presenca da crianga em circulos que ndo aqueles compostos pelos iguais

e informados, torna-se, mais um grande um desafio.

“(...) ele fica muito cansado, se agita, se agita um pouquinho
acabou, perde muito peso, vomita muito, aquela secregdo”
(Horténcia)

“(...) quando ele come¢a a vir se arrastando (...) eu fico (...) a
proxima consulta é internacéo (...) ai quando eu chego que falo
que ele internou: eh, Horténcia, vocé tem uma boca, hein? Eu falo,
eu ndo tenho boca, eu conhec¢o o meu filho” (Horténcia)

“(...) a fibrose cistica causa tudo, é assim quando ela esta
resfriada, da cansaco, ela fica cansada, as vezes ela fica meio
abatida (...) e a preocupacao, eu fico mais no verdo porque ela se
abate muito, ela perde liquido, fica mais cansada, ndo dorme
direito (...) a noite todinha ela tossindo muito (...) tem noite que eu
ndo durmo e ela ndo dorme também e ai a gente fica fazendo
nebulizagdo (...) duas, trés vezes a noite de madrugada”(Gérbera)

No enfrentamento das marcas da doenca e nas leituras destas como
estigmas, vale ressaltar o trabalho de Goffman*® sobre estigma, no qual o autor
classificou como iguais, aqueles que vivem como o0 sujeito, aqueles que tem a
mesma doenca; de informados os individuos que convivem profissional ou

pessoalmente com paciente e aderem as suas causas e lutas.
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E, mais uma vez, repete-se a compreensao materna ampliada a respeito da

fibrose cistica.

Os sintomas da fibrose cistica e a necessidade de cuidados constantes, a
fim de que sejam evitadas as internagdes, confirmam a rotina exaustiva do curso

da doenca.

Além de castigar fisicamente o individuo, de alterar sua rotina de vida, a
doenca repercute profundamente no desenvolvimento da crianca e/ou

adolescente.

“(...) foi na casa de uma coleguinha e a mae falou (...) que ela ndo
poderia tomar banho porque ela tinha uma doenca (...), a pessoa
ndo sabe o que ¢, igual a mim que também ndo sabia”
(Margarida)

“(...) ela ia pra escola, ficava cansadinha, tossia muito, entdo as
maes ficavam preocupadas se passava pra outra crianga (...) as
pessoas comeca a insinuar (...) tuberculose porque ela estd
magrinha (...) Ai eu expricava, ndo é contagioso, é genético e s
prejudica ela. (Lirio)

Na relacdo com o setor popular e folk, o fato da fibrose cistica ser
desconhecida do conjunto ampliado e comum da populacdo, a torna alvo de
estigma e de recusa, pelo medo do desconhecido. Para fazer frente a esse
obstaculo, ocorre a busca materna pela construgcao de um esquema de referéncia

associado ao rol das doencas respiratorias conhecidas, como a tuberculose, a

asma ou a bronquite.

Enquanto a sociedade familiariza-se com doengas, como AIDS e cancer,

que apresentam um enraizamento maior na sociedade, em geral, e estdo
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associados as marcas simbdlicas de contagio, de morte e de risco, a fibrose
cistica, por mais que seja comparada pelas maes as outras doencas comuns,
permanece misteriosa e incompreensivel. A rede social, portanto, produz um
significado de preconceito contra a fibrose cistica, que demarca o estigma pelo
“‘medo de n&o saber o que é”, enquanto na AIDS e no cancer o estigma se da no

“‘medo porque se conhece muito”.

“(...) eu comparo muito a fibrose cistica com o cdncer (...) cancer
muitos tem cura e a fibrose cistica nem isso tém. Ai o pessoal s6
sabe divulgar o cancer (...) e a fibrose cistica, como é que vocé
trata a fibrose cistica? E uma coisa que vocé vai nadar, nadar e
morrer na praia (...) o cancer vocé faz tratamento, vocé leva uma
vida muito melhor que quem tem fibrose (...) que fica dependente
de oxigénio, muitos ndo aguenta nem andar (...) falam que sé o
cancer mata (...) a fibrose cistica é igual ao cancer, vai comendo
todinho por dentro (...) vocé faz tratamento com uma coisa, vocé
toma inalacdo, daqui a pouco, ataca 0 seu coragdo, 0 pancreas
daqui a pouco nem remédio segura (...) eu ainda ndo entendo
porque a fibrose cistica ainda é tdo pouco divulgada (...) vocé s6
ouve 0 coracdo. Tem a margarina que faz la o tratamento, a
propaganda do coragdo. ”(Lirio)

As maes que amam seus filhos, incondicionalmente, e se colocam no lugar

deles, acabam também como vitimas desse estigma.

Além disso, detecta-se, nas falas das maes, a personificacdo da doenca
como um mal terrivel, quando citam “vocé vai nadar, nadar e morrer na praia; fica
dependente de oxigénio, muitos ndo aguenta nem andar, ou vai comendo todinha
por dentro” e, quando comparam a evolug¢ao da fibrose cistica a da AIDS e a do
cancer, que levam a finitude e ao mal, do qual desejam afastar-se, e, se possivel,

nem citar.



122

Se, no periodo anterior ao diagndéstico, as doencas como tuberculose e
pneumonia compareciam mais como apoio na constru¢do da explicacdo, nesse
momento de reflexdo sobre uma evolucao pds-diagndéstico, sdo a AIDS e o cancer
0os modelos de suporte utilizados na comparagcédo para melhor compreenséo da
enfermidade. E ai, por incrivel que pareca, revelam-se menos violentas e

ameacadoras que a fibrose cistica.

Essas comparacdes ajudam a construir modelos explicativos que |hes
facilitam a apresentacdo dos filhos ao publico em geral, nos circulos sociais,
diferenciando seu conhecimento do restante dos individuos, de suas redes sociais,

permitindo que as maes exercam seu papel, sem inibicao.

De forma analoga aos estudos de Goffman® sobre estigma, poderiamos
dizer que as criancas e adolescentes com fibrose cistica apresentam uma
identidade social diferente das outras criancas da escola. Seus atributos fisicos as
tornam estranhas, desacreditadas, no meio onde se espera o desenvolvimento

similar entre os pares.

“Gostava de frequentar a escola, mas por crise de tosse (...)
tratavam com preconceito (...) tossia muito, vomita muito entéo
ndo encosta (..) ndo conseguia se alimentar (..) a secrecdo
cortava o apetite. (Acucena)

“(...) ela andou tossindo durante a aula e a professora disse que a
tosse dela incomodava a aula, colocou ela 4 no final da sala, e ela
uma vez foi cuspir na lixeira (...) quando ela cuspiu como a
secrecdo dela é grossa, ela demorou a cair e 0s coleguinhas riram,
ficaram falando que estava com nojo, ela ndo quis mais ir para a
escola, ficou com vergonha, mas depois eu conversei com ela, ai
ela parou com esse negocio” (Camélia)
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Os maiores estigmas na fibrose cistica estdo relacionados ao fato das
criancas e adolescentes serem fisicamente diferentes de outros com a mesma
idade ou relacionados a apresentacdo dos sintomas. A doenca € expressa por

esteridtipos de fragilidade.

“(...) uns colegas meus falam que eu sou doente [fala da crianca
repetida pela mae] ” (Gérbera)
O fato de eles serem magros e, em alguns casos, apresentarem mudancas
corporais, como o baqueteamento digital e o torax em forma de barril, assim como
0 cansaco e a tosse frequente, acentuam a diferenca entre crianca enferma e as

demais criancas.

Segundo Goffman®, os colegas (considerados normais), fazem varios tipos
de discriminacbes que contribuem para a reducdo das oportunidades de
desenvolvimento social na vida do enfermo. Isso porque, uma vez estereotipada,
a crianca ou adolescente tem destruida a possibilidade de atencdo para seus

verdadeiros atributos.

A resposta defensiva as situacdes de preconceito pode ser percebida,
através de sentimentos de ansiedade, depressdo, frustacdo e revolta, que o
enfermo passa a apresentar. Com a progressdo da doenca, o paciente tem
dificuldade para descobrir seus potenciais, enquanto, aos poucos, as
caracteristicas fisicas sobressaem, 0 estigma aumenta assim como a

autodepreciacéao.
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Ha ainda, aqueles desacreditaveis, os estigmatizados, que tém a
caracteristica distintiva desconhecida ou imperceptivel aos demais®. Nessas
criancas e adolescentes com fibrose cistica expressa de forma mais branda, sua
realidade é escondida, trazendo angustia constante. Como uma protecao para sua
identidade social, eles escondem seus sintomas e abandonam o tratamento, o

que, na maioria das vezes, traz repercussodes clinicas ruins.

Alguns mantém a doenca como um segredo por ndo terem conhecimento
suficiente para explica-la e, consequentemente, ndo conseguirem desenvolver

estratégias de enfrentamento da doenca®.

Pizzignacco, de Mello e de Lima® no trabalho de atualizagdo de
conhecimentos descreveram a fibrose cistica como uma doenca que comporta no
individuo marcas corporais que o distinguem de outros, tornando-o um individuo

nao completamente aceito na sociedade.

No presente trabalho, percebemos que na tentativa de romper com esse
estigma, as maes nomeiam a fibrose cistica agrupando as reinterpretacdes das
explicagbes do setor profissional sobre a doenga e seu tratamento, com as suas
experiéncias anteriores e com as doencas mais comuns na sociedade, até chegar

a personificacdo de uma doenca carregada de valor simbdlico.

“Eu procuro ¢ os profissionais pra poder falar pra ver se eles me
orienta com alguma coisa porque onde eu vou ter um pouco de
alivio é com os profissionais daqui (...) eu tenho como se fosse uma
familia (...) eu moro em comunidade é como se a gente ndo
existisse (...) @ minha irma& também procura me ajudar (...) mas eu
me sinto mais confortavel conversando com vocés (...) pessoas que
vao me ajudar quando eu tiver na dificuldade (...) porque eu sei
que a minha filha ndo t& bem (...) se ela ficasse no oxigénio vai ser
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uma melhora pra ela, mas (...) tenho esse outro problema de
moradia (...) ja t6 procurando agir, também ndo ficar parada sé
esperando (Azaléa)

“(..) ndo tem comparagdo com qualquer outro hospital, em
relacdo a fibrose e muitas outras coisas também (...) eu ja cancelei
o0 plano de salde da minha filha porque é muito completamente
diferente o Fernandes Figueira, os médicos, fisioterapeutas, nossa,
sdo dez” (Camélia)

“(...) tento conversar com alguém, chorar, falar, botar pra fora o
que estou sentindo (...) ha sempre tem uma boa alma que vem te
dar um levanto, aqui no hospital mesmo” (Horténcia)

E no hospital, com os pares e informados, que as criancas e adolescentes
sentem-se a vontade, assim como suas respectivas maes. Nesses lugares, eles
descobrem que ha pessoas compassivas, dispostas a adotar seu ponto de vista
no mundo e a compartilhar o sentimento de que eles sdo humanos e
essencialmente normais, apesar das aparéncias e a despeito de suas proprias
davidas®>.

Essas familias vivem em um “siléncio social”’, sdo invisiveis a luz das
politicas e da sociedade. E com os profissionais que criam lagos sociais e

familiares.

“(...) um fibrocistico ndo pode ter contato com outro, até nisso a
doenca é ruim pra eles (...) eles sentem falta dissso, de conversar
com alguém que ta passando por aquilo que eles tdo passando ou
de ver. Conversar ali cara a cara com a pessoa” (Lirio)
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Em contrapartida, as criancas e adolescentes com fibrose cistica tém a
segregacao bacteriana como uma barreira impeditiva de contato entre pares,

dificultando o possivel apoio matuo.

Ainda assim, o simples reconhecimento da existéncia do par serve de

alguma ajuda, como um esclarecimento de que nao esta sozinho

“Eu me espelhava muito na L. [m&e de adolescente com fibrose
cistica] Aprendi muita coisa com ela (...) ela explicava (...) sobre
os tipos de bactérias (...) porque eu via muito a vida dela aqui no
hospital com a LL [filha de L.] (...) A LL me explicava coisas assim
pra mim que eu ndo sabia (...) peguei amizade (...) tinha amizade
coma S [mae de adolescente com fibrose cistica] e com a [filha de
S], mas eu me apeguei mais a ela e a LL” (Rosa)

As maes, por sua vez, formam redes de ajuda muatua que funcionam como
elementos de comunicacdo sobre a doenca e 0 seu tratamento. Além disso,
observa-se a construcdo de vinculos de amizade entre as méaes e entre maes e

outras criancas e/ou adolescentes com fibrose cistica.

“(...) da doenga, como ela deveria ser divulgada. Porque (...)
muita coisa poderia amenizar se vocé descobre logo, se vocé faz
um tratamento legal desde o comecinho” (Lirio)

As mées de criangcas e adolescentes com fibrose cistica levantam mais
essa bandeira, pela divulgacdo de informagfes sobre a doenca ndo s entre os

iguais, mas também, para a populacéo em geral.
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“A doencga é fibrose cistica, né, uma doenga perigosa que vai até a
morte (...), mas com o tratamento a doutora falou pra mim que
pode chegar adolescéncia, adulto, pode casar, pode no momento
falecer em crianca, adulto, ndo tem idade (...) doenca gravissima,
mas que tem tratamento progressivo (...) ndo tem cura’ (Gérbera)

“(...) a doenga ndo tem cura tem que fazer tratamento, fisioterapia
é exame (...) 0 que eu sei mais ou menos’’ (Jasmim)

“(...) uma doenga crdnica que inspira muitos cuidados (...) na hora
que passa pra vocé, vocé vai proibir seu filho de tudo” (Lirio)

“(...) é uma crianca normal (...) complica mais é época de escola
(...) fala de preconceito, ela foi na casa de uma coleguinha e a mée
falou (...) que ela ndo poderia tomar banho porque ela tinha uma
doenca (...) sdo as coisas que a gente vai ter que encarar (...) eu
falei isso é ignorancia das pessoas, que ndo entende, a pessoa nao
sabe o que é igual a mim também nao sabia” (Margarida)

A descricdo materna sobre o que a fibrose cistica causa em criancas e
adolescentes tenta englobar o significado da palavra disease e da palavra illness
imprimindo o alto grau de comprometimento de vida, fisica e social, envolvido
nessa experiéncia de adoecimento. A cronicidade, a gravidade e a perspectiva de
morte precoce constroem um fantasma, que passa a fazer parte da vida das maes
e de seus filhos. As explicacBes apontadas desde o inicio pelo setor profissional
servem como funcéo de informacao e, muitas vezes, ndo encontram espaco para
elaboracao coletiva, que deveria ser promovida pelo servigo especializado. Assim,
a informacédo passa a ser elaborada e discutida, a duras penas, nos circulos
informais, no ambiente hospitalar — e aqui se leia no encontro entre as méaes no
cotidiano — ou com profissionais eleitos por elas como informados privilegiados. A
necessidade de interpretar as nocdes profissionais da fibrose cistica como disease

impulsiona as mées ao encontro e elabora¢cdo da mesma como iliness.
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A disease e a illness, apesar de serem termos com analises distintas, nao
sao entidades separadas, mas, sim, termos que, em certo ponto, se sobrepbem.
Eles sdo modelos de realidade construida, de significado imposto no caos do
mundo fenomenoldgico. Portanto, os modelos explicativos que 0s sujeitos
adoecidos utilizam para explicar o que aconteceu e 0 que determinou seu
comportamento, podem ter pequena relagdo com os modelos explicativos dos
profissionais e isso tem implicacdes clinicas importantes*® ao confrontar as

propostas dos dois lados.

Os trabalhos de Vieira e Lima®™ e de Gabatz e Ritter® confirmaram pela
experiéncia de criancas e adolescentes com doenga cronica, 0S mesmos
sentimentos maternos observados na presente pesquisa, ao explicar o curso da

doenca nos seus filhos.

As criancas e adolescentes relatam que a vida deles passa a ser regida
pela doenca, com tratamentos, exames e internagcbes. Elas compreendem a
necessidade do tratamento, porém, o hospital recebe uma caracteristica de
dualidade, ao mesmo tempo em que ele traz sofrimento, também representa um

espaco de cura e de esperanca de atingir melhor qualidade de vida.

Por mais que os adoecidos e seus familiares reconhecam o saber dos
profissionais e sintam-se bem ao serem tratados por eles, as normas e rotinas do
hospital, assim como a preocupacao constante da equipe com o cumprimento de

tarefas, acabam néo respeitando os habitos e necessidades das criancgas.
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“O que eu acho que é muito interessante ter para as criangas é
uma conversa psicolégica, é ter um psicologo sempre ali falando
com ela o que vocé ta sentindo (...) porque no brincar tem isso, as
criangcas acabam passando pro papel o que ela esta sentindo”
(Acucena)

“(...) eles precisam conversar um com o outro (..) conversar ali
cara a cara” (Lirio)

“E saber que através desse tratamento, a vida da minha filha vai
se prolongando e eu pretendo ver minha filha com 20, 30,
independente, dificil que seja o tratamento, dolorosos, eu vou estar
aqui” (Camélia)

“(..) eu nem questiono muito (..) que ele pare de fazer a
medicagao (...) S0 queria que ele internasse menos (...) tivesse algo
gue deixasse ele mais tempo em casa, que o pulméo néo ficasse tdo
secretivo assim (...) se ele internasse uma vez por ano, duas (...)
estava 6timo (...) 0 que mata é internar direto ” (Horténcia)

Nessas condicfes, é fundamental para a crianca e o adolescente, que 0s
cuidados médico-hospitalares contemplem nao somente os aspectos técnicos,
mas, também suas necessidades fisicas, emocionais e sociais, através de
estratégias que minimizem o estresse ocasionado pelas intervencdes fisicas e

emocionais dos profissionais da satde.

A convivéncia com a experiéncia de adoecimento com fibrose cistica de
seus filhos permite as compreensdes maternas o seu enriquecimento e ampliacdo
a respeito da experiéncia. A partir do mistério e total desconhecimento sobre a
doenca, ha a construcdo de uma longa jornada em busca nédo sé de cuidados em
saude mas, sim, de cuidados a saude, que possibilitem além do tratamento
profissional adequado, a incluséo social, a eliminacdo de preconceitos e a melhor

qualidade de vida da crian¢a e/ou adolescente e sua mée.
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4.3. A elaboracao: a compreenséao a respeito da gravidade da doenga e

a adeséo ao setor profissional

Muito antes do recebimento do diagnéstico da doenga, as maes interpretam
0 adoecimento recorrente dos filhos como um problema grave, desenvolvido numa
fase muito precoce da vida. Esse pode ser um dos fatores que contribuem para
gque as genitoras em questao, residentes na cidade do Rio de Janeiro, busquem

tratamento no setor profissional.

Apds uma sequéncia de consultas, os sintomas ndo desaparecem, o que
gera mais preocupgao e conflito, haja vista que o setor profissional, nas capitais
brasileiras, é respeitado e influente sobre a populagéo. E importante, o destaque
as areas urbanas, porque, no interior, ainda persiste com maior forca a crenca no

poder de curandeiros e de rezadeiras.

Posteriormente, quando as maes ja tomaram ciéncia do diagnostico da
fibrose cistica e estdo completamente envolvidas com as consultas, os exames, as
internacdes, as prescricdes e as intercorréncias do tratamento da doenca de seus
filhos, diversas variaveis aparecem e influenciam no grau de adesdo ao

tratamento.

Entre os fatores, 0os quais seguem exaustivamente explicitados nessa

secdo, pode-se, desde ja, destacar. a rotina extenuante do tratamento; as

by

escolhas de vida impostas a crianca ou adolescente; a sobrecarga materna; o
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carater progressivo da doenga e o sofrimento imposto por ela; a reacdo negativa
das criancas frente ao sofrimento; a entrada na adolescéncia; a comunicagéo
entre profissional, adoecido e cuidador; a postura materna superprotera; a
desvalorizacdo da otica do usuério do sistema de saude e o preconceito, coOmo 0s
principais vetores de influéncia na adesao de criangas e adolescentes com fibrose

cistica ao seu tratamento, segundo o relato materno.

Ainda assim, esse arsenal de influéncias ndo configura uma quebra de
contrato com o setor profissional. Apenas colocam em risco 0 comprometimento
das mées e das criangas com as propostas de tratamento oferecidas por ele sem,

necessariamente provocar uma transferéncia para outro setor de atencdo a saude.

“Ndo [nunca deixou de fazer o tratamento] (...) se ndo fazer, se
fazendo ja é assim, se ndo fazer entdo eu estou pedindo que agrave
mais e que ele venha ao 6bito, porque fazendo ja é essa dificuldade
toda (...) imagina ndo fazendo”.(Horténcia)

“(...) deixo ela nas mdos dos médicos, mas eu entrego ela para
Deus todos os dias” (Saudade)

Mesmo quando a doenca progride e o tratamento parece nao surtir efeito,
as maes continuam ao lado do setor profissional e reconhecem que, parar o

tratamento, naquele momento, poderia agravar o quadro clinico de seu filho.

A convivéncia com uma doenca crénica permite as maes compreenderem e
enfrentarem o carater flutuante da gravidade da fibrose cistica, pois, por mais

grave que a fibrose cistica seja, ela sempre pode piorar. Essa preocupacao
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constante € outro fator que exige, tanto da mée quanto da crianga/adolescente,

um sério comprometimento com o tratamento.

“(...) até o oitavo, nono més dela, eu simplesmente assisti a minha
filha lutando para sobreviver, hoje ela vive (...) ela teve situacdes
muito graves” (Magnolia)

“(...) como a gente vive, como é o dia a dia, essas coisas, de onze
anos para cd, o que ela ja passou” (Margarida)

“(...) eu me sentia até culpada porque se a gente tivesse feito um
mapa genético (...) ndo teria tido filho (...) porgue é uma coisa
assim se voceé tivesse escolha (...) ndo teria tido filho. Porque é um
sofrimento, vocé vive mais no hospital do que em casa. Vocé ndo
tem uma vida normal (...) tem que abandonar as vezes o emprego,
a familia te cobra (...) vocé é sobrecarregada de tudo que é lado
(...) a minha familia mesmo, ninguém me apoiava, achava que eu
nao cuidava bem dela” (Lirio)

Observa-se, ainda, que o reconhecimento da gravidade da doenca nem

sempre supera o sofrimento imposto pela mesma.

A doenca, indubitavelmente, torna-se escravizante para a crianca e sua
mae. A sequéncia diaria e incessante dos procedimentos (nebulizacoes,
medicamentos, fisioterapia, consultas nos hospitais e exames), na maioria das
vezes, obstaculiza as atividades inerentes ao desenvolvimento normal da crianca
e do adolescente. A escolha entre a escola e ou a consulta médica, entre as
brincadeiras de rua e a fisioterapia, entre as festas e o recolhimento, € uma

constante em suas vidas.
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Simultaneamente, a atividade profissional das mées torna-se seriamente
comprometida, a ponto de, em certos casos, elas reecorreram aos pedidos de

demissao de seu emprego.

“Ja pensei (...) abandonar tudo, sumir, largar: vou deixar a A.
[filha], vou sumir, desparecer. Vontade de morrer (...) depois eu
paro e penso, nao posso fazer isso, minha filha precisa de mim.
Minha filha vai ficar boa, tem um transplante, eu vou atras e vou
conseguir” (Rosa)

“(...) ja pensei assim, chegar um dia e falar ah, hoje eu ndo vou
botar dieta de noite, hoje eu ndo vou ficar acordada, ai eu ndo
quero mais, ja pensei mas nao fiz, sé pensei (...) porque ele[o filho]
pensa pra frente entdo tem que pensar junto com ele (...) ele fica
falando que me ama, ai vou desistir, ndo, vou continuar minha
vida com meu filho” (Horténcia)

“(...) eu penso assim, se é um tratamento, é para gente ver uma
melhora e a gente ndo vé, por isso eu ndo entendo (...) fazer néo,
fazer eu fago tudo, tudo o que manda eu fago, eu venho, mas a
revolta mais é isso, a gente faz, a gente vem e a melhora a gente
ndo vé” (Horténcia)

Apesar da dedicacdo exclusiva das mées, que abandonam seus empregos,
nao sao obtidas substanciais melhoras nas condi¢des de vida dos enfermos. Esse
quadro, portanto, torna-se outro motivo de desalento pela falta de perspectiva de

melhora ou cura.

Em seus momentos de reflexdo, a respeito do desenrolar dos
acontecimentos, surge a vontade de abandonar tudo, de desistir do tratamento.
Entretanto, rapidamente, essas idéias sdo recusadas, porque configurariam a

desisténcia do préprio filho.
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“(...) ela teria que vir toda semana aqui na fisioterapia, ela faz
fisioterapia perto de casa (...) duas vezes por semana (...) aqui (...)
pegava duas horas de engarrafamento e algumas internagdes foi
por desidratacéo (...) eu sei que ela tem que fazer fisioterapia trés
vezes, 0 medico bateu o martelo (...) eu conversei comele (...) o
risco esta sendo muito maior de vir pra cé (...) ele concordou (...)
venho aqui uma vez por més”’(Magnolia)

“(...) muito remédio, muito remédio, alguns remédios a gente até
esquece” (Gérbera)

Frequentemente, as dificuldades vivenciadas pelas maes para gerenciar a
rotina de cuidados sdo fatos corriqueiros, que geram interrupcdes e quebra da

sequéncia do tratamento.

“(...) ele [filho] as vezes nem quer fazer, mas eu insisto (...) falo
vocé quer ficar no hospital (...) ai ele pega e faz, eu deixo os
medicamentos perto dele, ai eu estou fazendo alguma coisa, eu falo
V. ja tomou o remédio (...) ele (...) ja sabe direitinho” (Jasmim)

Uma das dificuldades, que compromete o desenrolar do tratamento, € a
reacdo negativa das criancas, frente ao tratamento extenuante. Dai, a
necessidade de um acompanhamento extremamente vigilante da méae e dos

profissionais.

O pesquisador Dalcin e seus colaboradores® observaram que, essas
guebras na rotina de um tratamento, atravessam todas as faixas etarias e pouco
se relacionam com a gravidade da doenca. Eles verificaram que a percepc¢éo da
gravidade da doenca em individuos adultos com fibrose cistica correlacionava-se
com medidas objetivas da gravidade da doenca, como o0s escores clinicos e a

avaliacao funcional pulmonar.
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Esse resultado, apesar de reiterar o aprendizado materno, a respeito da
observacdo da gravidade de seus filhos adoecidos, revela uma outra

preocupacao.

Embora, a percepcédo dos adultos adoecidos, a respeito da gravidade da
doenca estivesse intimamente relacionada aos critérios clinicos, ela ndo se
correlacionava diretamente com o grau de adesdo ao tratamento convencional
autorrelatado. A partir de tal afirmativa, pode-se inferir que, independentemente,
da gravidade da doenca, o problema de adeséo ao tratamento € uma constancia
na vida desses sujeitos adoecidos. Por essa razdo, é fundamental a formulacdo de
estratégias de combate a resisténcia a adesao ao tratamento proposto, para todos
os adoecidos com fibrose cistica, independente, da faixa etaria, em que se

encontram.

“(... )é muita coisa chata (...) vocé tem que fazer aquilo sendo vocé
vé que a crianca ndo melhora (...) a gente sempre deixa [de fazer o
tratamento] ainda mais a crianca (...) muitas vezes vocé tem que
dar uma coisa num horario que eles até preferem (...) as vezes onze
da noite (...) eu tava fazendo fisioterapia nela em casa porque era
um horario que ela gostava (...)porque ndo adianta, obrigado ndo
consegue “(Lirio)

Na vivéncia dessas maes, tanto elas quanto seus filhos, em algum
momento, deixam de fazer o tratamento. As maes acrescentam que falta tempo
para todas as atividades e, as vezes, esquecem algum horario de medicacéo.
Porém, como tentativa de amenizar as interrupgbes no tratamento, as maes

desenvolvem junto aos seus filhos novas formas de conducé&o das prescricdes e

redefinem os horérios, previamente estabelecidos pelos profissionais.
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“(...) esta sendo mais dificil porque ela [filha] fica rebelde. Ela
nao quer tomar o remédio (...) no almogo, na janta, se eu ndo ficar
em cima, ela ndo toma. Ela ndo tem responsabilidade com isso. Eu
dou tudo pra ela, a enzima, eu fago tudo nela. Por ela mesma, ela
ndo toma nada”.(Rosa)

“Tem criangas que ndo aceitam o tratamento. Tem criangas que
fala assim pra que que eu vou fazer (...) tomo remédio a via inteira
e ndo melhoro (Agucena)

“(...) que faz tratamento em vdo, porque ele ja falou (...) faz esses
remédios pra que se eu continuo internado? (...) estou fazendo
tratamento todo e 0 que adianta? Estou sempre nohospital (...) 0
gue ele demonstra é isso (...) vou continuar tomando isso pra que?
Quando ele esta revoltado é isso que ele fala pra mim (...) pra que
fazer essas merdas, eu vou internar mesmo, eu vou para o hospital
mesmo”’ (Horténcia)

“(...) ah mde, vou morrer mesmo, ficar fazendo esse montdo de
trogo” (Orquidea)
Ainda, segundo elas, seus filhos também esquecem ou deixam de fazer as
terapias e medicacdes por simples rebeldia.

A literatura epidemiol6gica'® 2" %% >3

, que investiga a adesédo ao
tratamento de criancas e adolescentes com fibrose cistica, quantifica essa questao
através de varios instrumentos tais como: controle de medicamentos retirados da
farmacia, monitoracdo eletrdnica da caixa das enzimas adminidtradas,

telefonemas diarios de controle e os questionarios de aderéncia auto-relatada ou

relatado por terceiros (familiares ou profissionais).

Esses trabalhos confirmaram que as taxas de adesdo as terapias como:

dieta, fisioterapia, enzimas, atividade fisica e nebuliza¢cdes podem chegar a menos
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de 50% e que, para uma mesma terapia, as taxas variam entre observadores.

Desse modo, conclui-se que, de uma forma geral, a adeséo ao tratamento é baixa.

A adesdo ao tratamento pode ser influenciada por fatores relacionados: a
doenca, ao proprio tratamento, aos servigos de saude, ao profissional de saude,
ao relacionamento profissional de saude/paciente, ao paciente, a dados
demograficos e a problemas sociais. Essa questao, por conseguinte, aponta para
a necessidade de investimento continuo, em pesquisas, que abordem o fenébmeno
adesdo/ndo-adesdo, avaliando aspectos, que vao além da relacdo direta de

causalidade.

Outros pesquisadores apontam para as grandes contribuices de estudos
qualitativos e discutem os modelos tedricos de compreensdo do fenbmeno e as
estratégias de intervencdo nos problemas gerados®. Isso porque a expressdo
“adesdo ao tratamento” parece uma simples questdo de seguir ou ndo o
tratamento, quando na verdade, no caso do adoecer com fibrose cistica, ela
representa um processo complexo onde existem multiplas escolhas a serem feitas

e diversos fatores influenciando as decisdes.

Por isso, a adesao ao tratamento de criancas e adolescentes com fibrose
cistica deve ser vista como uma acao conjunta, realizada por profissionais,
responsaveis e sujeitos adoecidos, em atitudes de reconhecimento da doencga, e,
principalmente, da experiéncia de adoecimento para o fortalecimento do

tratamento.

A qualidade da comunicacao, portanto, determinara a qualidade da adeséo

ao tratamento dos enfermos em tela.
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O artigo de revisdo, escrito por Reiners e colaboradores®, a respeito da
adesdo/ndo-adesdo de pessoas ao tratamento de saude, aponta para a idéia
recorrente de que o0s sujeitos adoecidos assumem comportamentos distintos, uns
sdo submissos as recomendacdes dos profissionais de salde e outros se sentem
autbnomos para seguir ou ndo o tratamento indicado. No segundo caso, 0O
profissional, exime-se da responsabilidade sobre as consequéncias dessa
decisdo. Os autores afirmam que para haver mudanca de comportamento,
principalmente desses profissionais, qualquer intervencdo nao pode ignorar a

multidimensionalidade dos problemas.

Em se tratando de criancas e adolescentes com fibrose cistica, a figura
aritmética de um triangulo demonstra de que modo funciona a comunicacao ideal
com equilibrio nas relacdes entre: profissional e responsavel, profissional e crianca

e crianga e responsavel.

A falha na comunicacdo, de qualquer uma das pontas do triangulo, afeta,

direta e imediatamente, a adesao ao tratamento.

“Entender algumas coisas foi meio complicado (...) pra mim
entender que a crianca fibrocistica ndo podia ficar muito exposta
ao sol sem beber muito liquido que desidratava, eu vim parar com
ela (...) que nem um esqueleto (...)eu levei ela pra feira (...) voltei
pra casa ela vomitando normal. Em casa ela vomitando e uma
diarréia (...) ai que eu fui entender também que n&o podia e que
tinha que ingerir muito liquido, tinha muita coisa no inicio que eu
ndo sabia, tinha que acontecer pra mim entender.” (Ag¢ucena)
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O periodo inicial subsequente ao diagnostico é observado como um
aprendizado. A relagéo crianca-familia-profissional esta se estabelecendo. As
informacgdes a respeito da doenca ndo sao transmitidas em sua totalidade.

O tempo de convivio com a doenca gera uma sensacao aparente de
controle da situacdo. Porém, as intercorréncias clinicas e as consequentes
mudancgas no tratamento podem romper essa estabilidade. Uma situacdo nova,
colocada sob o juizo materno, cobra dos profissionais a falta de antecipacdo do

problema.

“A L. [filha] ficou internada [primeira interna¢do no IFF], eu
conheci logo a mée do G. [outra crianga com fibrose cistica], eu
procurei logo fazer amizade com ela pra mim saber realmente o
que a minha filha tinha, porque até entdo os profissionais nunca
me contaram € isso, isso e isso (...) sei tudo através das proprias
mées (...) eu ndo sabia nada de transplante (...) que ela poderia
atacar o pancreas, o rins (...) sabia que era no pulméo e que ela ia
ter varias pneumonias (...) que ndo tinha cura (...) nunca fiquei
sabendo por profissional nenhum.” (Azaléa)

“(...) no comecinho, era meio complicado porque nem eu mesma
entendia direito. Porque o dia que o médico (...) falou (...) é uma
doenca genética e € muito grave (...) pensei (...) minha filha vai
morrer e eu nem direito o que € isso. (...) depois era sd tratamento
e fisioterapia (...) na verdade, a gente aprende a conviver e saber 0
gue que é no corredor do hospital. Porque vocé vai conversando
com a made mais antiga ai vocé descobre o que que vai vim
acontecendo, porque quando o médico (...) fala deu a impresséo
gue seu filho vai morrer amanha (...) vocé vai conversando (...) vé
que cada um tem uma mutac¢ao (...) d& uma crise mais pulmonar,
outros ja é mais no pancreas (..) entdo (..) a gente vai (...)
pegando mais informag¢do é uma mae com a outra.” (Lirio)

O encontro com 0s iguais permite uma troca de experiéncias maternas, que

funciona como facilitadora para o entendimento da doenca e do seu tratamento.
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Em situacgdes limites, essa troca influencia até mesmo nas decisdes, no que se

refere & realizagdo de procedimentos cirlrgicos.

“(...) o que vocé vai perguntar pra um profissional se vocé ndo
sabe a pergunta? (...) vocé ndo sabe o que vai vim acontecer (...)
eles falava assim, tem que tomar medicacdo vai ter que fazer
tratamento (...) a vida toda (...) vai ter que fazer acompanhamento
na pneumo a vida toda (...) mas ai, vocé nunca (...) imaginava que
eles poderiam vir a ter uma hemoptise (...) eu pensava que era o
pulmédo que tava saindo . Que que é isso? Eles ndo passam isso
pra uma mde. S6 passa depois que acontece (...) algumas maes
ficou sabendo (...) porque eu falei (...) a gente vai convivendo e vai
sabendo a pergunta que vai fazer e acaba sendo pelo
corredor“(Lirio)

E importante ressaltar, ainda, a necessidade de um acumulo de
experiéncias no contato com o cotidiano do adoecimento para a elaboracdo de

perguntas e explica¢cdes junto aos profissionais.

“Eu ndo procuro a pneumo ndo, porque eu ja tenho medo dela ja
me dar alguma noticia (...) ela ndo esconde (...) ndo da rodeios”
(Azaléa)
Entretanto, independente do tempo de convivio da doenca, observa-se a
necessidade materna de ter uma relacdo mais acolhedora com o setor
profissional. Enquanto a perspectiva dos profissionais se mantiver centrada na

doenca e distante da realidade imposta pela experiéncia de adoecimento, 0

tratamento da fibrose cistica podera ser prejudicado.

Nos relatos das maes, os limites da comunicacdo meédico-paciente s&o
apontados. As informacdes oferecidas pelo setor profissional sdo complexas para

serem assimiladas pelas maes e seus filhos, que, por essa razdo, passam a ter
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medo. Em consequéncia dessa realidade, as mées preferem tirar dividas com os

pares mais experientes do que através dos profissionais.

Essa fragil comunicacdo com o médico direciona orienta as mées para a

formacao inconsistente de uma rede materna social informal.

Nessa rede informal, desconhecida pelo setor profissional, praticas séo
instituidas e orientagbes sdo divulgadas entre as maes para o tratamento e
cuidado de seus filhos. Logo, percebe-se um fortalecimento da comunicacéo entre

pares e a precariedade da comunicacao profissional/responsavel.

“(...) é mais facil tirar duvidas com mdes, do que com profissional,
mesmo sabendo que a ddvida que elas vao tirar ndo seja
verdadeira, mas é mais facil a gente conversar entre si, (...) a gente
que ¢ mde, a gente fala a mesma lingua” (Camélia)

“(...)a gente vé pelas outras criangas (...) quando vier a acontecer
com a minha filha eu ja estou sabendo. A mae da L. falou (...) tem
gue ter peso pra poder acompanhar o problema pulmonar. Vocé
prefere uma gastro ou oxigénio? (...) eu ndo queria que a Lss.
fizesse a gastro (...) falei, se a minha filha perde muito peso e uma
méde que é mais experiente do que eu ta falando pra mim que a

minha filha precisa de uma gastro, eu ndo vou mais debater com
os médicos” (Azaléa)

As situacOes relatadas conduzem a diferentes analises.

Na primeira situacéo, relatada por Camélia, é evidente que o profissional da
saude condene a rede informal constituida pelas méaes, que sédo destituidas de
conhecimentos biomédicos essenciais e vitais ao tratamento em curso.
Colocando-se no lugar do profissional, julgaremos a rede informal como prejudicial
ao tratamento, uma vez que 0s personagens que a compdem ndo detém o

conhecimento biomédico necessario ao tratamento da fibrose cistica.
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Na segunda fala, apresentada por Azaléa, expde-se a aceitacdo materna
para a colocagdo da gastrostomia em sua filha, ap6s conversa na rede informal de
pares. Essa situacdo demonstra que as experiéncias trocadas entre maes,
colocam em pratica acfes solicitadas anteriormente, pelo setor profissional, que

nao tinham surtido efeito.

A presente pesquisa expde os pros e os contras do funcionamento da rede
materna informal e afirma que, apesar de ndo ter embasamento cientifico, o
conhecimento/os saberes n&o institucionalizados e populares ndo podem ser
negados. Trata-se de, a partir deles, buscar como o saber e o cuidado profissional

podem participar do cuidado familiar.

Enquanto a rede materna mantiver-se informal, negligenciada e
desconhecida pelo setor profissional, os cuidados empreendidos por ela poderdo
facilitar, mas, por outro angulo, poderdo acarretar sérios prejuizos ao tratamento e

0 grau de adeséo das criancas e adolescentes com fibrose cistica.

“Porque eu como mde vouU tentar poupa-la bastante, mas eles
como profissional, eles sabem como chegar” (A¢ucena)

“(...) eu penso que ainda ndo estd no momento certo de falar com
ele sobre a doenca, deixa ele ter mais idade ai eu converso com
ele” (Jasmin)

A comunicagdo da mde com seus filhos é outra questdo, que divide

opinides.
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“(...) uma mde uma vez chegou pra mim (...) meu filho ndo quer
tomar remédio (...) ndo gosta de fazer fisioterapia (...) ele vai pra
escola e ndo quer levar o remédio pra tomar (...) falei (...) como é
que ele vai tomar remédio se ele ndo sabe pra que que ta
tomando(...)? (...) se ele ndo aguenta correr, as pessoas fica
comparando, ah esse menino é mole (...) Passa pra ele o que que
ele tem (...) eu sempre fiz isso com a L., eu nunca escondi nada
dela (...) é importante agente passar pra crianca porque a gente
ndo ¢ eterno”’(Lirio)

“(...) ela nunca se opos a tomar enzima (...) vai comer: Cadé a sua
enzima? (..) sua enzima agora é sua amiga (..) eu ja vou
ensinando (...) ai ela aceita (...) eu vou explicando, a gente vai
fazer exercicio, tem até uma musica que eu canto pra ela
muco,muco, mucdo sai do meu pulméo e vou fazendo o exercicio,
ela gosta que eu canto e eu sei o exercicio’(...) eu sempre preferi
fazer assim porque tem duas opgOes ou vocé esconde da crianga ou
abre o0 jogo para todo mundo (...) o maior medo que eu tive é a
crianca taxada como doente (...) entdo sempre fiz questdo de falar
abertamente o problema, de conversar abertamente com todo
mundo (...) um dia ela vai entar na escola e ela mesmo nédo vai se
achar diferente (...) pelo fato dela ter que tomar remédio para
comer” (Magnolia)

Algumas maes iniciam explicacfes para o filho, a respeito da doenca e do

tratamento, logo ap6s o recebimento do diagndstico. Elas entendem que desse

modo, romperao as barreiras do preconceito e da baixa adesao.

“Eu ndo explicava (...) as criangas também precisam, depende da
idade das criancas, elas precisam entender (...) 0 psicélogo seria o
indicado para isso” (Agucena)

“(...) eu penso que ainda ndo esta no momento certo de falar com
ele sobre a doenca, deixa ele ter mais idade ai eu converso com
ele” (Jasmim)

Outras maes, por mais que compreendam a complexidade da vida com

fibrose cistica, responsabilizam os profissionais pela adequada e devida



144

orientacdo e ainda qualificam o critério idade, para o momento certo da chegada

da informagao.

Entretanto, todas reconhecem que, de alguma forma, as criancas devem
compreender a situacdo que vivenciam, com esclarecimentos, a respeito da
doenca ou, mais especificamente, tomando conhecimento dos procedimentos

necessarios ao seu tratamento.

“Ele perguntou quanto tempo ele vai viver, se ele vai ficar adulto,
se ele ia morrer logo, toda vez que ele interna (...) se ele demora a
melhorar, ele pergunta (...) eu enrolo (...) falo que ele esta de
palhagada (...) fico zoando” (Horténcia)

“Eu tentava ndo deixar ela ver o sangue, ela cuspia e eu jogava
rapido fora pra ela ndo ver”. (A¢ucena)

“Ela mesmo se achava uma crianca doente, entdo eu tentava
esconder 0 maximo pra ndo acontecer isso”. (A¢ucena)

“Eu tento ndo demonstrar [novo problema relacionado a doen¢a]
pra ele, nunca, porque se ndo ele fica pior, eu fico pior ainda”
(Horténcia)

E unanime a atitude de superprotecdo assumida pelas mies de adoecidos
com fibrose cistica. Tal superprotecao pode dificultar a necessidade da crianca e
do adolescente em demonstrar o que sabe, que se passa com Seu corpo, as

mudancas que refletem em seu estado geral que o debilitam.

Mello e Moreira®® apontaram que as criancas e adolescentes sabem o que
se passa com elas, quando vivem intensivamente com uma doenca, e buscam
encontrar formas para elaborar sentimentos. No entanto, para as autoras, nem

sempre os adultos oferecem-se a comunicagdo, ao dialogo e a elaboracdo a

respeito da doenca, inviabilizando a capacidade da resiliéncia.
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Na tentativa de ajudar a aceitacdo da doencga pelos filhos, algumas mées

explicam, minuciosamente, o quadro clinico da doenca, enquanto outras se

utilizam de falsos argumentos para camuflar a realidade.

“(...) até os nove anos ela ia bem (...) porque eu estava (...)
presente, que ela era crianca e tal. Quando (...) entrou na pré-
adolescéncia que eu me separei do pai dela, deu um n6 na cabeca.
(...) comecou a jogar a comida fora no saquinho, ela comegou a
jogar os remédios fora, ela comecou a fingir que fazia e néo fazer,
entdo ela comegou com as mentiras bravas, coisa brabona mesmo.
Jogar comida no vaso e dar descarga, amarrar a comida no
saquinho, dar a volta e jogar pela janela. Ai nessa época eu apelei
logo para o psicdlogo. Eu falei ndo, estd entrando na
adolescéncia, pré adolescéncia, me separei do pai dela. Vai direto
para o psicologo. Eu falei com o Doutor, C. ndo estd com
aderéncia ao tratamento. Ai pronto, comecei a freqlentar
psicologa também, porque eu vinha trazé-la e ai a psicologa, vocé
nao quer também? Ai eu comecei na psicologa, (...) A aderéncia ao
tratamento esta assim gritante. (Violeta)

“Agora td ficando pior porque agora ela comegou a entender, ai
comega a fase do por que, as vezes ndo quer fazer fisioterapia (...)
enguanto era menor a gente fazia e pronto (...) agora eu preciso
gue ela me ajude, entdo td sendo mais dificil (...) tem as
fisioterapia diariamente, tem as enzimas (...) o dia-a-dia dela ficou
mais complicado ”(Cravinea)

“(...) agora ela esta um pouco rebelde em relac&o a fisioterapia e
a medicamento entendeu, ela diz que ndo vai tomar, tem que ficar
brigando com ela (...) depois eu até choro (...) eu falo: vocé ndo
quer viver? (...) é para vocé poder sobreviver (...) eu tenho que dar
esses trancos nela (...) porque quando era pequenininha dava para
levar por que era eu gue tinha que dar, ela tinha que tomar, nédo
tinha jeito (...) agora (...) ela acha que estd se mandando (...) eu
até ia perguntar para um profissional, encaminhasse ela para um
psicologo sei 1a para conversar com ela (...) acho que a pior parte
¢ adolescente” (Camélia)

“(...) quando era menor era mais facil, agora vai crescendo eles
ndo querem fazer, a mde a gente tem que ficar em cima”
(Horténcia)
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A medida que as criangcas crescem e passam a influir no tratamento, as
maes referem piora da comunicagdo e, consequentemente, na adesdo ao
tratamento. E comum as criangas ndo colaborarem, enganarem que fizeram ou se
revoltarem com o tratamento, travando brigas entre mae e filho. Esse é um
indicativo de que estdo fazendo escolhas, e de que precisam encontrar alguém
disposto a escutar, dialogar e, até mesmo, rever esse comportamento, quando o
cotidiano torna-se uma rotina de imposicoes.

Para as maes, a chegada de seu filho & adolescéncia significa uma vitoria
e um enorme desafio. Nessa nova fase, o tratamento passa a depender mais do
paciente, que passa a ter a iniciativa de escolher o que deseja ou nao para sua
vida.

A mae, por sua vez, ao incentivar a autonomia da crianga e do adolescente,
percebe que as suas expectativas sdo diferentes das do filho e isso acaba
gerando conflito entre eles. Para elas, o tratamento sempre sera a conduta mais
importante a ser realizada, enquanto, para os filhos, as brincadeiras, os passeios,

a diverséo, em geral, estdo em primeiro plano.

O trabalho de Bredemeier e Gomes®* explorou a perspectiva de adultos
com fibrose cistica sobre os aspectos dominantes de sua qualidade de vida. Para
esses adultos, a avaliagdo da doenca relacionava-se mais com as sensacdes de

bem-estar, de felicidade e de ter boas condicdes de vida.

“Eu 50 falo pra ela: L. vocé tem que acordar cedo para fazer
suas nebulizagBes e a sua fisioterapia direitinho que é para mais
tarde vocé nao estar passando mal, que é pra vocé poder brincar
com as outras meninas e ndo ficar tdo cansada, para a gente nao
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ficar 14 no Figueira internada, mas parece que ela nem liga, ela
gosta de ficar internada” (Azaléa)

“Eu falo da doenga, eu falo da gravidade, mas ndo explico tudo
certo (...) eu falo: filho tem que fazer o tratamento, vocé néo quer
melhorar, vocé nao quer cresce, ndo quer ter a sua familia, como
vai fazer isso se vocé ndo faz o tratamento” (Horténcia)

Na abordagem da presente pesquisa, a compreensdo materna sobre a
fibrose cistica dos filhos e sua gravidade sempre esteve relacionada com a
apresentacao dos sintomas. Isso sugere que, enquanto o cuidado é gerenciado

pela mée em suas diferentes dimensdes, o tratamento tem por foco a doenca.

A medida que a crianca cresce e passa a ter autonomia para 0S seus
cuidados, outras variaveis assumem importancia na sua avaliacdo a respeito da

gravidade da doenca.

Na maioria dos momentos decisérios sobre o tratamento, para a mae a
doenca esta personificada na crianca, para o adulto com fibrose cistica, ele tem a
doenca. Talvez, esse antagonismo de pontos de vista, aponte para a necessidade
de uma maior comunicacdo entre mae e filho, que sirva como estratégia de

fortalecimento de vinculo e de melhores resultados para o tratamento.

A autonomia da crianca com fibrose cistica, precisa, portanto, ser
estimulada precocemente, para que ela fagca acordos com sua mée com o intuito

de decidir o que é importante para ela e para sua qualidade de vida.

A transicdo da infancia para a adolescéncia € uma fase muito conturbada
paras as maes de criancas com fibrose cistica. Rocha, Moreira e Oliveira®

afirmaram ser comum que adolescentes com fibrose cistica rebelem-se contra o
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tratamento. Consequentemente, os adultos ndo aceitam o posicionamento instavel
dos jovens e exigem que eles tenham uma identidade j& formada, quando na

realidade sua identidade é transitoria, circunstancial e contraditéria.

A busca pela autonomia é saudavel para a vida emocional destes sujeitos
adoecidos porém, pode representar um perigo a sua saude fisica. Assim sendo,
guando os jovens entram na adolescéncia e iniciam o processo de individualidade,

as maes podem apresentar dificuldades para aceitar esse movimento.

Essa postura independente, de qualquer crianca e adolescente, durante o
seu desenvolvimento, é garantida no didlogo direto com eles. Contrariamente, a
essa afirmativa, um estudo sobre a comunicacdo médico-paciente e adesdo ao
tratamento em adolescentes adoecidos por doengas organicas cronicas,
identificou a mde como intermediaria na comunicagcdo com o médico, desde o
diagnéstico, tornado os filhos meros espectadores desta comunicagdo. Tal
situacao foi interpretada como uma desvantagem ao desenvolvimento psicolégico

desses adolescentes, impedindo-os de assumirem a doenca e o seu tratamento®.

As contribuicdes cientificas a respeito das percepcdes de criancas e
adolescentes, sobre a sua doencga crbnica e 0 seu tratamento, afirmaram que a
comunicacdo profissional-familiar, profissional-adoecido e familiar-adoecido sé&o
determinantes para a adesdo ao tratamento e para a socializacdo dos

adoecidos®3%°2,

Na presente pesquisa, observam-se as maes adotando a postura de
mediadoras das informacdes profissionais, a respeito da doenca e do tratamento

da fibrose cistica, para seus filhos adoecidos. Elas recebem as informacfes dos
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profissionais e, em alguns casos, filtram-nas passando aos filhos somente o que
julgam conveniente ao seu entendimento. O fator idade aparece como um
marcador para o0 momento da chegada da informacdo para as criangcas, mas

nenhuma idade especifica foi pontuada pelas méaes.

Esse comportamento superprotetor foi também observado no trabalho de
Piccinini e colaboradores®® que pesquisaram as praticas educativas de maes de
criancas com doenca cronica. O autor observou que essas maes adotaram menos

praticas coercitivas que as maes de crian¢as saudaveis.

“Mde, o professor de educagdo fisica quase matou a gente, eu ndo
aglientava mais. Ele ndo sabe que eu tenho esse problema no
pulmao. Problema seu, vocé ndo falou que ndo é pra mim falar da
sua doenga? “Porque vocé ndo falou para o seu professor que
vocé tem essa doenga? “Ndo, porque ndo sei o que, porque eu nao
ia pagar esse mico”. Eu falei entdo vocé ndo paga mico, fica se
matando la. “Que eu estou muito cansada, que ndo estou
agtientando”. Problema seu, vocé ndo quer que eu vou l& falar.
(Violeta)

Toda essa protecdo ndo se sustenta, quando o jovem entra na

adolescéncia e percebe as limitagdes impostas pela doenca.

Rocha, Moreira e Oliveira®® definiram, nessa fase, a ocorréncia de dois
movimentos: 0s que conseguem buscar alternativas em direcao a vida adulta pela
aceitacéo da doenca e do tratamento, adquirindo uma relativa autonomia e outros
gque ndo sdo capazes de transpor as barreiras impostas pela doenca cronica.
Esses dltimos conservam-se dominados pelo sentimento de imobilidade

determinado pela manutencédo dos vinculos infantis de dependéncia.
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De acordo com a tese de De Oliveira e Gomes®, independente da faixa
etaria, as criancas e adolescentes com doenca crbnica ndo devem ser meros
espectadores da comunicagdo, uma vez que a posicdo de ndo comunicante

compromete a adesdo e o desenvolvimento psicologico.

“Ela ainda ndo entende que ela tem uma doenga tdo grave”
(Azaléa)

Em oposicdo as idéias do autor acima citado, na presente pesquisa, as
maes relatam que as criancas entendem a doenca, a partir das informacgdes dadas
por elas e pelos sinais e sintomas que apresentam. Dizem ainda, que as criangas
e adolescentes raramente fazem perguntas sobre a doenca e seu tratamento. Elas
simplesmente vivenciam a doenca desde muito cedo e numa visao particular,

parecem compreendé-la como uma situagéo normal.

“(...)a L. falou pra mim: mde ndo quero ir mais pra escola ndo fica
todo mundo na sala de aula olhando pra mim eu tossindo " (Azaléa)

“Quando ele estd revoltado é isso que ele fala pra mim (...) pra
que fazer essas merdas, eu vou internar mesmo, eu vou para o
hospital mesmo” (Horténcia)

“(...) ah mde, vou morrer mesmo, ficar fazendo esse montdo de
trogo” (Orquidea)

Entretanto, determinados comportamentos assumidos pelas criancas e

adolescentes com fibrose cistica exteriorizam suas revoltas, por sentirem-se
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estigmatizados, desesperancados e excluidos da “roda dos normais”. E o caso da

opcéo pelo isolamento e/ou da recusa a continuidade do tratamento.

“Elaffilha de 6 anos] parece que gosta de vir pra cd, ela nem liga
(...) ela tem tanta amizade (...) ela fala, vou pra tua casa hein (...)
ndo esquenta de saber que tem uma doenga assim” (Azaléa)

“Ele [filho de 3 anos] (...) no Saracuruna, ele ficou de cara feia, as
meninas vinham falar com ele, ele n&o falava (...) ele chegava no
hospital [IFF] (...) as meninas da recepcao falava ele vai internar?
Ele ja estava rindo (...) ele entrava e dava tchau pra elas e rindo, 0
sorriso aqui (...) ele deve pensar que é a segunda casa dele (...) ele
gostava” (Dalia)
No hospital de referéncia para o tratamento de sua doenca, no entanto, o
comportamento dos enfermos é mais despojado. As criancas e adolescentes
reconhecem-se nos iguais, além de ter a propria doenca legitimada pelos

informados. Sendo assim, estabelecem fortes vinculos de amizade, fazendo deste

local a sua segunda casa.

4.4. Os desafios: os apoios, os limites e as estratégias a serem

tracadas

Este ponto revela-se extremamente denso na nossa pesquisa ao convocar
as maes de criancas e adolescentes com fibrose cistica para um processo de
intensa reflexdo a respeito dos acontecimentos sucedidos em suas vidas apés o

nascimento do filho doente. Somente uma das maes relata ndo apresentar
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dificuldade com o tratamento, enquanto as outras elencam diversas dificuldades
seguidas, frequentemente, por estratégias de enfrentamento. E isso parece ser um
movimento caracteristico dessas maes, ou seja, 0 papel ativo materno de, frente a

um problema, buscar uma resposta.

“Tenho [dificuldade de compreender] (...) porque tanto remédio
(...) cada dia (...) surge mais coisas, mais exames, as vezes eu
penso, vou parar com tudo, € muito cinco médico nunca d& para
parar (...) ai tem hora que eu vou descansar um pouquinho, nédo
descanso, vem agora as férias, a gente ndo descansa” (Gérbera)

“(...) muito remédio, muito remédio, alguns remédios a gente até
esquece”’(Gérbera)

“(...) fico braba, comeco a falar (...) ndo falo nada com médico, eu
s6 falo poxa mais uma coisa, cada vez que eu venho aparece mais
uma coisa”’(Orquidea)

“E muito penoso pra eles (...) ¢ vinte quatro hora a crianga tem
alguam coisa pra fazer” (Lirio)

“(...) preciso de ajuda, também me sinto fragil” (Magnolia)

“Eu ndo nasci para ser dona de casa, eu gostava tanto da minha
vida, de trabalhar, meus amigos. Quando a Julia nasceu (...) Em
casa fica tdo ruim, a gente quase ndo tem amigos mais. Eu tinha
tantos amigos (...) ndo é que era falso, nada disso, vocé fica longe,
esfria, vocé ndo tem o contato (...) agora quem mais conversa com
vocé sdo os médicos, fisioterapeutas” (Saudade)

As mées destacam 0 cansaco, 0 esquecimento gerado pelo desgaste com

rotinas pesadas, os sentimentos de raiva e soliddo, a impaciéncia e a fragilidade,
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entre outros, como alguns problemas a serem enfrentados no dia-a-dia de

cuidados de seus filhos.

O tratamento da fibrose cistica exige das mées, no domicilio, a
administracdo diaria de medicacdes e terapias, em seu filho, e a necessidade de
conjuga-las com os cuidados inerentes a qualquer crianca ou adolescente
saudavel. Parece ndo haver tempo para tudo. Em consequéncia disso, ha uma

sobrecarga materna e um sofrimento da diade mae-filho.

“(...) a dificuldade é o servico, é o trabalho, é o colégio (...) tive
gue esperar dez anos pra mim voltar a estudar” (Camélia)

“E cansativo (...), mas se eu olhar pra tras eu ndo posso reclamar,
tem mée que fica (...) um més, vai pra casa, quinze dias volta pro
hospital, a menina vive internada (...) nem tenho do que reclamar”
(Margarida)

“Pra eu me dedicar legal, eu tenho que abrir mdo da minha vida
(...) se eu deixar ela com a minha mae, ela fica chorando (...) faz
esforco, ndo come direito, ai eu fico com a minha consciéncia, ndo

consigo me divertir, sair, so deixo ela para resolver alguma coisa”
(Saudade)

Maes de criangcas menos graves, que pouco internam, sofrem mais com 0s
problemas relacionados ao tratamento domiciliar. Nos casos em que a fibrose
cistica ocorre de forma mais branda, a comparacdo materna de seus filhos com
pares mais comprometidos aparece como um facilitador no enfrentamento das

dificuldades diarias.
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“(...) a gente nunca entende tudo (...) porque é muita coisa (...)
cada ano é uma novidade (...) é um tratamento que muitas vezes a
gente pensa que é um tratamento sem volta, mais por vocé tratar,
tratar, tratar e continuar na mesma ou até piorar” (Horténcia)

“(...) que coisa ¢ essa que a gente trata, trata, trata e piora, ndo
melhora? (...) vocé faz tudo, da vontade assim de deixar morrer. Ai
vocé fala aquilo s6 na hora da raiva, que da vontade de abandonar
tudo. (...) da vontade (...) de enfiar a cabega na areia e fazer igual
avestruz” (Lirio)

Em geral, as mées abdicam, ndo sem questionar e sofrer por issso, de suas
vidas para seguir, da melhor maneira possivel, as densas prescricdes de médicos,
fisioterapeutas, nutricionistas. Algumas, assim como seus filhos, precisam de
acompanhamento psicoldgico para enfrentar a realidade. Todo esse esforco ndo &
garantia de melhora do quadro clinico e, muitas vezes, a crianca ou o adolescente

piora.

“A minha dificuldade ¢é as vezes de estar vindo (...) tem dia que
nao tem um real pra vim (...) quando vai chegando na segunda eu
j& vou pensando na quarta, como eu vou arrumar o dinheiro pra
vim fazer a fisioterapia na Larissa, ai eu vou tentando ajudar ela
em casa, vou fazendo os exercicios nela, boto ela pra assoprar,
agarrar” (Azaléa)

“(...) dificuldade (...) é quando estou em casa com ele pra vim pra
ca (...) porque é pouco dinheiro, eu moro longe (...) quando ele
passou mal agora eu estava pensando em trazer o Guilherme pra
cé, se eu trago ele pra ca (...) ele ndo tinha agiientado chegar aqui
(...) a dificuldade ¢é essa da conducdo que demora, e longe e o
transito até chegar” (Dalia)

“E a necessidade deles mais préximo de casa pra amenizar o
transporte (...) a gente faltava a fisio (...) porque pegava um
transito terrivel (...) isso é a pior coisa que tem pra uma crianca,
porque ele cansa” (Lirio)
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Independente da gravidade do quadro clinico da crianca ou do adolescente
as maes apontam o deslocamento, como um grande complicador ao cuidado de
seus filhos. A maioria das maes possui vale transporte, porém, vir,
frequentemente, ao hospital para as consultas dos profissionais implica, ndo so
em custo, mas também, em absenteismo escolar e cansago paras as criancas
e/ou adolescentes. O trajeto de casa até o Unico hospital publico, de referéncia
para o tratamento da fibrose cistica, na area da infancia no Rio de Janeiro,

geralmente, é longo.

Os apoios emocionais, profissionais e econdémicos sdo algumas das
ferramentas fundamentais para que, as maes e as criancas, enfrentem a doenca e

seu tratamento e deem continuidade as suas vidas.

O apoio econbmico vem sob a forma do beneficio de prestacdo continuada
e vale transporte, alcancados de acordo com a busca das prerrogativas de
protecdo social aqueles sujeitos considerados incapazes de gerar renda através
do trabalho, incluindo-se o caso dos doentes cronicos. Em algumas situacdes, a

Unica fonte de renda familiar € o dinheiro obtido a custa do filho doente.

As principais redes sociais de apoio as maes de criancas e adolescentes
com fibrose cistica encontradas em nossa pesquisa séo: a familia, os vizinhos, a
Associacdo Carioca de Assisténcia a Mucoviscidose - ACAM, os profissionais de
saude da instituicdo referenciada para o tratamento da fibrose cistica e as mées

de outras criangas com a mesma doenca.



“(...) falo pra ele [o pai] (...) vamos ld, se aprofunda, porque as
vezes eu falo alguma coisa, ele fala que eu estou mentindo, (...),
mas ele ndo esta aqui direto” (Horténcia)

“(...) eles tem nervoso de ficar olhando para aquele negocio
[gastrostomia], minha mde me ajudava assim quando eu vinha pra
ca para pegar remédio, que ela ficava com ele, mas se comecasse
a vazar era um desepero so, se 0 G. comegasse a vomitar (...) era
um desespero so” (Dalia)
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Muitas mées tém as relacdes familiares fragilizadas, a maioria delas se

separou do pai da crianca, o qual ndo compreende a doenca ou pouco colabora

com o tratamento. Mesmo quando os lacos familiares séo fortes, ainda assim, ha

uma distancia no didlogo da mée com os parentes. Os outros componentes da

familia e os vizinhos geralmente d&o apoio estrutural, espiritual e sentimental, mas

nao compreendem a doenca como a mae compreende, isolando-a em suas acoes

de cuidado do seu filho.

“Eu ndo nasci pra ser dona de casa, eu gostava tanto da minha
vida, de trabalhar, meus amigos. Quando a minha filha nasceu
(...). Em casa fica tdo ruim, a gente quase ndo tem amigos mais. Eu
tinha tantos amigos (...) ndo é que era falso, nada disso, vocé fica
longe, esfria, vocé ndo tem o contato (...) agora quem mais
conversa com vocé sdo os médicos, fisioterapeutas” (Saudade)

Ha também, uma reformulacdo no circulo de amigos devido aos cuidados

demandados pelo filho. Dessa forma, o rearranjamento de novas redes sociais

ocorre, com mais facilidade, a partir do ambiente hospitalar, com os pares e 0s

informados.
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“A ACAM me apoiava, mas ndo era aquele apoio que estava
sempre ali, eles ajudavam da forma que podiam” (A¢ucena)

’

“S6 tenho pego na ACAM a cesta e o suprimento quando tem’

(Orquidea)

“(...) as reunioes [da ACAM] (...) foram fundamentais porque eu
ficava meio perdida como que ia ser, e agora 0 que é que eu vou
fazer” (Magnolia)

A Associacdo Carioca de Assisténcia a Mucoviscidose (ACAM) apresenta-
se, também, como fonte de subsidios para as maes, tanto para a compreensao da
doenca como para a ajuda econ6mica. A organizacao oferece cestas basicas as
familias; palestras para orientacdo de cuidados; esporadicas consultas
profissionais, além de alguns medicamentos. Entretanto, a ajuda oferecida pela
associacdo € reconhecida pelos associados como precéaria, em virtude das

limitacBes econdmicas.

“Eu consegui [o oxigénio] pelo hospital porque gragas a Deus (...)
esse hospital eu venero de paixdo (...) pelos profissionais e o
hospital ter uma disponibilidade de levar as criangas para casa
com os aparelhos emprestados. Nao é qualquer hospital que
tem”(Agucena)

No trecho anterior, e nos que se seguem, destacamos o reconhecimento do
papel do hospital como lugar ndo s6 para o tratamento da saude do filho (a) com
fibrose cistica, mas como facilitador de ligacbes com circulos de amizade,
solidariedade e acesso ao conhecimento a respeito de direitos nas relagbes com a

protecao social.
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“(...) pelo tempo que a gente passou aqui, € como se fosse a
segunda casa da gente. Entdo aonde a gente aprendeu a fazer
muita amizade, apoiar, dar conselho, receber conselho (...) vocé
faz uma amizade além do profissionalismo” (Lirio)

“Acho que a gente passa mais tempo aqui do que em casa”(Lirio)

“(...) onde eu vou ter um pouco de alivio ¢ com os profissionais
daqui (...) eu tenho como se fosse uma familia (...) eu moro em
comunidade é como se a gente ndo existisse (...) @ minha irma
também procura me ajudar (...) mas eu me sinto mais confortavel
conversando com vocés (...) pessoas que vao me ajudar quando eu
tiver na dificuldade” (Azaléa)

“(...) estou mais acostumada aqui com as pessoas, me sinto mais
segura” (Dalia)

No hospital de referéncia para o cuidado de criancas e adolescentes com
fibrose cistica, as mées encontram as respostas as aflicbes dos filhos e o
reconhecem como o local ideal para a conducéo do tratamento da doenca. Nesse
local, o tempo de convivio aprofunda as relacdes das maes e dos filhos com os
representantes do conhecimento referenciado, gerando afeto e seguranca para o

adoecido e seu familiar.

As intercorréncias clinicas da doenca crbnica exigem, eventualmente,
cuidados mais intensivos. Nesses momentos, as maes procuram o hospital de
referéncia para internar seus filhos. Quando ndo ha disponibilidade de vaga,
dificilmente elas aceitam a internagcdo em outro local. Muitas voltam para casa com
seus filhos e mantém, por telefone, o contato com os profissionais referenciados,

até que um leito seja disponibilizado. H4 um sentimento materno de seguranca ao
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internar seu filho no hospital de referéncia, além da gratiddo pela instituicdo e da

amizade pelos profissionais de saude especializados.

“(...)aqueles médicos todos da pneumo (...) desenhou o pulmado,
explicou tudinho pra mim. Como é fibrose cistica, como é o
tratamento. Ai aos pouquinhos eu fui tentando levar (...) eu ndo
entendia nada. Tudo que eles falavam pra mim era inglés. Que é
dificil, vocé escutar tudo isso que a fibrose cistica como que &,
como que ndo é. O tratamento, o que eu tinha que fazer, que ndo
tinha que fazer. E dificil.” (Rosa)

“Eu ndo procuro a pneumo ndo, porque eu ja tenho medo dela ja
me dar alguma noticia (...) ela ndo esconde (...) ndo da rodeios”
(Azaléa)
Ganha destaque nos trechos acima o lugar ocupado pela referéncia da
pneumologia dentro do IFF/FIOCRUZ. Ou seja, mais do que o contato com a

pediatria geral, a expectativa dessas mées centra-se na comunicacao travada com

essa especialidade.

O territério hospitalar € um local privilegiado onde os pares, os informados e
seus filhos se encontram, estabelecendo relacdes de vinculo e afeto. Mas, € na
relacdo com o0s pares, com o0s iguais, que a informalidade do conhecimento
materno propaga-se, gerando valorosas praticas. AO mesmo tempo em que as
maes de criancas e adolescentes com fibrose cistica aprendem e apreendem os
valores do setor profissional e o escolhem como o setor responsavel pelos

cuidados de seus filhos, elas o confrontam com o saber construido por elas.

Embora o estabelecimento de vinculos entre maes, filhos com fibrose

cistica e os profissionais esteja fortalecido, os conhecimentos e as praticas entre
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as partes nao sdo percebidos da mesma forma. As criangas e/ou adolescentes e

suas maes,

inevitavelmente, sentem-se desapontados com os limites das

intervengBes médicas e tecnoldgicas.

“A mde da L. falou (...) tem que ter peso pra poder acompanhar o
problema pulmonar, vocé prefere uma gastro ou oxigénio? (...) eu
ndo queria que a L. fizesse a gastro (...) falei, se a minha filha
perde muito peso e uma mae que é mais experiente do que eu ta
falando pra mim que a minha filha precisa de uma gastro, eu néo
vou mais debater com os médicos” (Azaléa)

“(...) é mais facil tirar duvidas com mdes, do que com profissional,
mesmo sabendo que a divida que elas vdo tirar nao seja
verdadeira, mas é mais facil a gente conversar entre si, (...) a gente
que ¢ mde, a gente fala a mesma lingua” (Camélia)

“(...) eu acho que quando (...) vocé esta ali 24 horas por dia, vocé
sente mais todo o problema de uma forma diferente dos médicos,
ai por isso eu procurava sempre as mdes” (Magnolia)

O medo materno de ndo compreender o tratamento pautado no modelo

biomédico, une as mées de criancas e adolesecentes com fibrose cistica. Essa

aproximacédo, organizada no encontro com outras iguais, no hospital, aglutina as

experiéncias maternas sobre os diversos estadiamentos da doenca. Observa-se,

frequentemente, a orientacdo de maes de criancas mais velhas ou mais graves

para com as maes de criancas mais novas ou menos graves. A unido de

experiéncias fomenta o surgimento de um saber maior a respeito dos cuidados,

informacdes e tratamento disponiveis as criancas e adolescentes com doenca

cronica, no nosso caso, a fibrose cistica.
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As mées quase nao dialogam com o setor popular a respeito do tratamento
de seus filhos, uma vez que os outros atores do setor popular pouco entendem a
doenca. O dialogo obrigatorio com o setor profissional, por sua vez, nem sempre €
facilmente compreendido. Em consequéncia disso, as méaes trazem toda a sua
experiéncia e agregam-na aos conhecimentos do setor profissional, passando a
tracar condutas informais n&o reconhecidas. A rede social materna acaba
configurando um conhecimento informal de grande valor na qual o saber hibrido
gera orientacbes e praticas. De qualquer maneira, a mediacdo do setor
profissional é central ndo s6 no tratamento especializado, mas também na
identificacdo de pares e na oferta destes como outras fontes de informacdes e de

trocas de experiéncias.

Os modelos explicativos sobre a fibrose cistica baseiam-se nesse saber
informal materno e se fortalecem, a medida que a doenca é alimentada nas
experiéncias novas. O movimento de compreenséao a respeito da fibrose cistica e
do seu tratamento € observado como um ato continuo, impossivel de ser

apreendido no primeiro contato com a doenca, e inesgotavel, uma vez que a

doenca sofre alteragdes constantes em seu curso.

“(...) um medo enorme de dar um choque, até entdo eu ndo
entendia esse negocio de choque, choque pra mim é levar um
choque (...) ligo pra um, ligo pra outro (...) ai fui entender o que
era’”.(Agucena)

“(...) vai ter que fazer acompanhamento na pneumo a vida toda
(...) mas ai, vocé nunca (...) imaginava que eles poderiam vir a ter
uma hemoptise (...) eu pensava que era 0 pulméo que tava saindo.
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Que que é isso? Eles ndo passam isso pra uma mae. SO passa
depois que acontece (...) algumas maes ficou sabendo (...) porque
eu falei (...) a gente vai convivendo e vai sabendo a pergunta que
vai fazer e acaba sendo pelo corredor “(Lirio)

A crianca com fibrose cistica apresenta sinais e sintomas classicos da
doenca como a tosse, a secrecdo pulmonar, 0 cansago € 0 emagrecimento.
Porém, outros sintomas podem surgir de acordo com a evolucdo da doenca e,
nem sempre, eles sdo explicados pelos profissionais da saude. Conviver com o
inesperado € mais uma tarefa dificil. Na tentativa de se proteger dos fantasmas da
doenca, as maes novamente se fortalecem nos pares, orientando as iguais para

as possiveis intercorréncias.

Somada as internacdes, as mudancas clinicas, que implicam em
transformacdes radicais na vida de adoecidos com fibrose cistica, sdo outros
grandes problemas a serem enfrentados. A chegada da gastrostomia, do oxigénio,
da ventilacdo nao invasiva acrescenta papéis diferentes, tanto para as criancas
e/ou adolescentes, quanto para suas maes. Ocorre a necessidade de se
incorporar, na medida do possivel, a tecnologia ao cuidado materno, além do

saber profissional.

“(...) dificuldade (...) porque eu sei que a minha filha ndo ta bem
(...) se ela ficasse no oxigénio vai ser uma melhora pra ela, mas
(...) tenho esse outro problema de moradia (...) ja t6 procurando
agir, também ndo ficar parada so esperando” (Azaléa)

“(...) quando ela entrou no oxigénio (...) foi outro desespero (...)
porque minha casa era um cémodo (...) ndo tinha nada (...) vou ter
que largar tudo que eu tenho para viver num abrigo (...) até
entender isso foi muito complicado” (A¢ucena)
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A possibilidade de dependéncia de oxigénio suplementar anuncia Varios
problemas. Em alguns casos, a aquisicdo de tal tecnologia exige reforma no
domicilio ou, até, a mudanca de endereco. As maes procuram adequar seus lares,
0 mais precocemente possivel, antes da efetiva indicacdo profissional quanto ao
aparato tecnolégico.

As maes sabem que a precariedade de suas moradias inviabiliza o direito a
tecnologia, por dois motivos. Em primeiro lugar, individuos com indicacdo de
tecnologias respiratorias, como por exemplo: oxigénio, ventilacdo mecanica,
necessitam de um dormitério suficientemente amplo, arejado, com ar-
condicionado e sem umidade. Nessa situacéo, as méaes de criangcas/adolescentes
com fibrose cistica acionam suas redes sociais, constituidas por familiares,
vizinhos, informados, para contribuirem no custeio das mudancas necessarias. Se
a moradia encontra-se em lugar de risco, a mudanca precisa ser providenciada.
Em segundo lugar, esta o alto custo das tecnologias e da conta de luz. As maes
entram com processos judiciais para revogar o direito as tecnologias e a reducéo

das contas domiciliares.

“(...) minha filha morreu e até hoje eu ndo recebi os aparelhos.
Depois de trés meses que ela tinha falecida, eles me ligam pra
avisar: ah, mae, eu preciso que vocé venha para assinar um termo,
pra ve poder receber os aparelhos em casa”.(Agucena)

Observa-se, nesse percurso, a morosidade burocratica da justica brasileira,
qgue imprime, invariavelmente, um tempo prejudicial a qualidade de vida da

crianga/adolescente e um sofrimento para mée e filho.
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Todo esse movimento, de busca de direitos na justica, confirma-se nos
relatérios nacionais a respeito das situacbes de adoecimento cronico, no Brasil'.
Com a transigdo epidemioldgica, a assisténcia em salude mudou da cura para o
cuidado, provocando um boom nos processos de judicializacdo da vida.

No Instituto Fernandes Figueira, as maes de criancas e adolescentes
portadoras de doencgas cronicas encontram no Programa de Assisténcia Domiciliar

(PADI), a possibilidade de solugéo para o problema de dependéncia tecnoldgica.

Dentre as inumeras dificuldades enfrentadas pelas mées de criancas e
adolescentes com fibrose cistica, observa-se como pior a sensacdo materna de

conviver com uma doenca crbnica, que pde em risco frequente a vida de seu filho.

Em menor ou maior grau, os problemas enfrentados pelas maes de
criancas e adolescentes com fibrose cistica s&o uma constancia. O que parece ser
essencial ao enfrentamento desses problemas sé&o os apoios e a organizacao de
praticas e politicas que fortalecam e funcionem como facilitadores para o
reconhecimento da prioridade na efetivacdo do direito a saude das criancas e de

suas maes que convivem com a fibrose cistica.

Em um estudo realizado com criangas e adolescentes cronicos, observou-
se que a doenca cronica impde modificagbes na vida da criangca/adolescente
doente e sua familia, exigindo readaptacdes frente a nova situacéo e estratégias
para 0 seu enfrentamento. Os sujeitos adoecidos passam a ter novas
incumbéncias, modificando habitos, incorporando o regime de tratamento,
conhecendo a doenca e aprendendo a lidar com seus incomodos fisicos. Além

disso, precisam lidar também, com as perdas nas rela¢des sociais e financeiras e
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com a perda da capacidade fisica para as atividades, principalmente as de lazer,

por se sentirem ameacados, tanto em sua aparéncia fisica, como em sua vida™.

Na pesquisa que deu origem a essa dissertagao, o roteiro de perguntas de
Kleinman® permite a divisdo dos problemas enfrentados pelas mées de criancas e
adolescentes com fibrose cistica, em dois grupos: o grupo das dificuldades em
compreender o tratamento e o grupo das dificuldades para enfrentar o tratamento.
Segundo o precursor dos modelos explicativos sobre as doencas, a analise,
desses dois pontos, permite construir uma linha de causa e efeito, para explicar a
experiéncia de adoecimento. Como o individuo compreende o problema e como
ele o enfrenta. Tal analise informa ao pesquisador, a respeito dos problemas
enfrentados sob a visdo do paciente e indica caminhos para formulagdo de

estratégias de enfrentamento desses problemas.

Por ser o saber clinico insuficiente para cuidado dos doentes, é importante
conhecer como e quanto o paciente e sua familia sdo afetados em suas vidas no
que se refere aos aspectos fisicos, sociais, culturais, emocionais e financeiros. O
impacto da doenca, a complexidade do tratamento e o carater progressivo da
mesma tornam ainda maiores as dificuldades de compreenséo do tratamento para
as méaes de criancas e adolescentes com fibrose cistica. E através da vivéncia da
doenca e do tratamento que elas compreendem, dia-a-dia, a complexidade que o

viver com fibrose cistica apresenta.

Ja a sobrecarga materna, as repercussbes da doenca nas dimenssdes
social, emocional e financeira, o deslocamento ao hospital, as interna¢des longas

e frequentes e a idade da crianca impactando no cuidado representam alguns



166

problemas enfrentados pelas maes de criancas e adolescentes com fibrose
cistica. O cuidado oferecido a crianga com doenga crbnica, consome energia e
tempo e pode provocar o isolamento social e emocional do paciente e da sua mae.
E para enfrentar tais barreiras, as mées contam com diversos apoios, sendo a
rede materna informal, uma ferramenta poderosa de enfrentamento ao

adoecimento de seus filhos.

A pesquisa de Furtado e Lima® descreveve o cotidiano de familias com
filhos adoecidos por fibrose cistica e reafirma nossos achados quanto a
sobrecarga materna, a repercussdao da doenca nos outros familiares e a
necessidade da construcdo de apoios. Das 14 familias entrevistadas, 12 maes nao
exerciam atividades extra-lar, permanecendo em casa devido ao tempo exigido no
cuidado ao filho doente. A fibrose cistica afetou toda a familia e cada membro
precisou se organizar para ajudar no domicilio. O envolvimento emocional,
econdmico e social dessas familias exigiu a formacao de redes de apoio, sob a
forma de associacdo de pais. Somado a isso, os profissionais precisaram informar
constantemente sobre a doenga, o tratamento e os recursos disponiveis. Tal
atitude ajudou aos individuos adoecidos e seus familiares a terem reduzidos seus

niveis de estresse e ansiedade.

Outro trabalho® junto as familias, que enfrentam a situacdo cronica de
saude, valorizou a formacdo de apoios profissionais, sociais, emocionais e
financeiros a essa populacdo. Para o autor, as familias de doentes cronicos
assumem com competéncia a funcédo cuidadora, e isso, sem que lhe sejam

fornecidos os recursos, as informagdes e as condigdes necessarias, para que elas
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possam, de fato, assumir sua parcela de responsabilidade e ndo sofrer prejuizos,
em seu bem-estar fisico e mental, decorrentes, por exemplo, do aumento de

custos e responsabilidades.

Furtado e Lima® afirmaram que as redes de apoio entre familiares
aparecem como uma necessidade mais do que eminente. As familias, ao dividirem
experiéncias semelhantes, acabam adquirindo seguranca na conducdo do
tratamento do filho. Para os autores, proporcionar e possibilitar encontros de pais,
que experimentam situacBes semelhantes, fortalece a familia e produz reflexos
positivos na conducdo do tratamento da crianga. A comunicacdo entre 0s pais
diminui a ansiedade e, mediante o conhecimento da doenca, torna-os capazes de
realizar uma assisténcia adequada, transformando-os em multiplicadores de
experiéncias positivas e de melhoria na qualidade de vida desejada para o seu

filho.

A presente pesquisa revela, principalmente, a formacgdo informal da rede
materna, como uma ferramenta potente e transformadora, capaz de gerar
conhecimentos, praticas e orientacbes para a atencdo a saude de criancas e

adolescentes com fibrose cistica.

4.5. As expectativas: qual o futuro e como se preparar para ele?

A presente pesquisa revela a sobrecarga e o0 sofrimento maternos

decorrentes dos cuidados com filhos adoecidos cronicamente, como no caso da
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fibrose cistica. Ainda assim, as maes dessas criancas buscam, de forma
incessante, informacgdes, a respeito da doenca e seu tratamento, mesmo quando
essas significam mais energia a ser dispendida. Parece impossivel a mae desistir
de seus filhos, mesmo quando esses parecem ter mais sofrimentos do que

alegrias.

As maes compreendem o setor profissional como ideal, mas n&do deixam de
fazer algumas sugestdes as praticas institucionais e as politicas de saude. As
manifestacbes maternas indicam uma preocupacdo em melhorar a qualidade da

assisténcia de saude prestada aos seus filhos.

“(...) da doenga, como ela deveria ser divulgada. Porque (...)
muita coisa poderia amenizar se vocé descobre logo, se vocé faz
um tratamento legal desde o comecinho” (Lirio)

A experiéncia desenvolvida pelas maes com seus filhos e outras
criancas/adolescentes com fibrose cistica, ao longo de anos, confirma que o
diagnéstico tardio da fibrose cistica, como ja foi aqui tratado, relaciona-se com pior
progndstico’. A partir dessa constatacdo, as maes solicitam divulgacdo sobre a

doenca.

“O que eu acho que é muito interessante ter para as criancas é
uma conversa psicologica, é ter um psicélogo sempre ali falando
com ela o que vocé ta sentindo (...) porgue no brincar tem isso, as
criangas acabam passando pro papel o que ela esta sentindo”
(Acucena)

“(...) um psicélogo para conversar (...) mais tarde ela vai precisar,
vai ficando maiorzinha, isso tudo vai enjoando, vai ficando com



169

aquilo na cabeca, tem a doenca (...) que so ela que tem, a irma néo
tem, que ela ndo sai ndo pode fazer outras coisas (...) um dia ela
vai precisar” (Gérbera)

Quanto aos tipos de tratamento oferecidos, as mées solicitam maior apoio
psicolégico para seus filhos que sofrem diariamente com o penoso tratamento,

com as diferencas e com o preconceito.

“(...) um fibrocistico ndo pode ter contato com outro, até nisso a
doenca é ruim pra eles (...) eles sentem falta dissso, de conversar
com alguém que ta passando por aquilo que eles tdo passando ou
de ver. Conversar ali cara a cara com a pessoa”.(Lirio)

O contato entre criancas/adolescentes surge como uma possibilidade de
ajuda mutua, no qual as experiéncias podem ser trocadas. Porém, na fibrose
cistica, a colonizacdo, por bactérias diferentes, impede esse contato. A
comunicacdo por meio das redes virtuais apresenta-se, no século XXI, como uma

possibilidade de ultrapassar esse tipo de barreira e merece incentivo.

“Eu acho que aqui é um excelente hospital (...) so devia ter um
local para ela fazer mais fisioterapia, porque ela ta fazendo com a
gente ndo é igual ela ter um profissional (...) porque eu nao
consigo tirar a quantidade porque ali eu ndo estou escutando
(...) " (Azaléa)

“(...) eu falo pra ela, vai pra casa do fisioterapeuta” (Azaléa)

“(...) a unica coisa que eu queria hoje (...) se eu soubesse que ia
ter uma filha com fibrose cistica (...) era ser formada em
fisioterapia (...) porque eu acho que o mais importante de tudo € a
fisioterapia respiratoria para eles (...) eu fico la em casa lutando
(...) ja pensou se eu fosse fisioterapeuta?” (Saudade)
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A fisioterapia respiratoria € compreendida como fundamental e mais
atendimentos séo requisitados, uma vez que as méaes nao acreditam ser capazes
de, no domicilio, realiz4-la exatamente como os fisioterapeutas. A necessidade da
fisioterapia diaria ou do acompanhamento regular com os profissionais da &rea
ndo encontra resposta na oferta de servicos especializados, gerando angustia
para as maes e precariedade na assisténcia profissional de seus filhos. A
frustracdo materna é alimentada pelo préprio sistema de saude brasileiro que

informa o que é necessario a um tratamento especializado, mas néo o oferece.

Os atendimentos fisioterapéuticos e de psicologia sao interpretados como
capazes de frear a evolucdo da doenca. Para as maes, a fisioterapia respiratoria é
uma aliada no combate as infec¢des, enquanto a psicologia ajuda, tanto na

adeséao do paciente ao tratamento, quanto na melhora da sua auto-estima.

“(...) eu queria ter noticias (...) de melhora dela (...) esse negocio
de diabete (...) eu queria saber mais sobre essa doenca (...) eu
queria saber alguma melhora entendeu (...) podiam voltar esse
negdcio da gastro que eles ndo falaram mais nada (...) porque a
Stefany quase ndo ficou com a gastro, sO ficou quinze dias”

(Orquidea)

Em relacdo aos profissionais referenciados, as maes mantém-se na
expectativa quanto a divulgacdo de mais informacBes sobre a doenca e seu
tratamento. A avalanche de informacfes recebidas no momento do diagndstico
nao é totalmente assimilada ou é parcialmente esquecida, ao longo dos anos.
Segundo as maes, muita informacao também ndo € passada, mesmo com a

continuidade do tratamento.
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“(...) eles [pneumo] deviam correr um pouco, enquanto ha tempo
(...) a pneumo é um pouco afastada do tratamento, ndo esta ali
presente muito, quando vem correr a crianga ja esta muito ruim
(...) se esta vendo que a crianca esta piorando (...) a gente pode
correr mais a frente para ver se a gente ndo chega (...) até a W.
(...) ndo tem o que fazer? eu acho que tem, até por experiéncia que
eu passei sobre Sao Paulo, que eu fiquei sabendo que ele ndo pode
fazer o transplante agora, mas ele pode fazer no sul (...) se eles
acham que esti tdo grave assim, o Sul pode fazer, tem outros
caminhos que pode recorrer (...) esperam muito para poder correr,
ai quando vai correr ja ndo tem como (...) da ultima internacao eu
cheguei a falar: vamos ver o que a gente faz, internou de novo, um
més de diferenca em casa, eu ndo deixo de fazer remédio, eu nad
deixo de fazer nada, eu dou comida na boca. E mae, vamos ver. Ai
eu pensei, vou esperar a proxima internacdo com essas noticias
gue eu tive (..) de outros lugares e vou (...) querer saber a
gravidade mesmo, para poder a gente ver logo” (Horténcia)

As intercorréncias clinicas quando ocorrem deixam para as maes a
sensacao de choque, de incertezas, de terem sido pegas de surpresa. Enquanto
para o setor profissional a doenca segue 0 seu curso nhatural progressivo e
esperado; para as maes, a doenca causa medo. A diferenca entre as perspectivas
materna e a dos profissionais, a respeito da doenca e seu curso, colocam os lados
em confronto. E natural e compreensivel entender, que as maes preferem, em
alguns momentos, culpar o setor profissional a aceitar a progressao esperada para

a doenca.

A esperanca materna na fibrose cistica oscila entre as pequenas melhoras
na qualidade de vida de seu filho e a cura. A irreversibilidade da doenca néao
impede as maes de esperarem por uma melhor qualidade de vida, menos

sofrimento, menos interna¢gdes e mais tempo em casa para seus filhos.
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“(...) o transplante pra ter uma melhora. Nao consegui. A intencéo
da gente é fazer tudo para melhorar porque (...) ela falava assim
eu sei que ndo tem cura, pelo menos vou sair do oxigénio, vou
poder andar e poder ir a uma festa mais tranquila. Esse era o
sonho da L. [filha] " (Lirio)

“(...) eu acho que tinha que ter um pulmao bom e botar logo nela
para ela ficar boa” (Azaléa)

Contudo, os medos das maes de criancas e adolescentes com fibrose
cistica advém das experiéncias negativas sofridas por seus filhos adoecidos ou
pelos pares. A comparacdo dos quadros clinicos entre adoecidos com fibrose
cistica € um recurso utilizado pelas maes como preparacao para o futuro, mas que

gera, também, profundo sofrimento.

“(...) de perder o meu filho” (Jasmin)

“(...) eu ndo quero nadar e morrer na praia”’(Saudade)

“(...) essa era a minha preocupacao (...) na época (...) falava assim
sO dura até quinze anos (...) no passado a minha doenca foi assim
que passou (...) era 0 que eu conhecia pelos corredor que a
crianga que completa quinze anos morria, ndo passava dessa
idade (...) a gente foi aprendendo pelos corredores” (Rosa)

Enquanto as mées, na sociedade em geral dificilmente participam do final
da vida de um filho, as mées de criancas e adolescentes com fibrose cistica
conhecem exatamente cada sequéncia da tragédia final de morte do seu filho. As
maes assistem, nas filas de espera das consultas, nas internacdes e na internet,
as cenas dos proximos capitulos da evolucdo da doenca. A morte da filha da

amiga ou a estatistica disponivel na rede virtual, a respeito da sobrevida de
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portadores de fibrose cistica, quase determinam, para elas, o ano de morte de
seus filhos.

Como numa escala de medos, as mées elencam 0s problemas a serem
experimentados progressivamente por seus filhos — perda da qualidade de vida,
outras comorbidades, a gastrostomia, a ventilacdo ndo-invasiva e a dependéncia

do oxigénio, a fila do transplante, o transplante e a morte.

“(...) é o que aconteceu. A gente deixou passar, o médico deixou
passar, ai quando resolveram acordar, ndo da tempo de fazer o
transplante. Foi o que acabou acontecendo” (Lirio)

“(...) ja me falaram que com quinze anos minha filha tem que
entrar para fila do transplante, eu ndo sei dizer se isso também é
verdade” (Camélia)

“(...) mais medo é o transplante, porque eu ndo sei S€ VOU
conseguir (...) eu vou fazer o transplante (...) ela vai ficar mais um
tempo comigo. E se eu conseguir o transplante e (...) ela ndo
conseguir sobreviver (...). Eu fico dividida” (Rosa)

Dentre os problemas conhecidos, em nossa populacdo de estudo e
historicamente no Instituto Fernandes Figueira, o transplante pulmonar € a Unica
experiéncia que a maioria das mées ndo vivenciou. Apenas uma mae, integrante
da nossa populacéo de estudo, teve sua filha falecida, ainda na fila do transplante.

Até o presente momento, o transplante é visto como um medo, mas
também como um evento no qual as esperancas podem ser depositadas.
Enquanto as experiéncias maternas sobre o transplante pulmonar se resumem a

morte de criancas na fila de espera, paradoxalmente, esse procedimento €,

também, visto como 0 mais promissor para elas.
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Essa promessa faz com que surjam significados de cura e sucesso, até
entdo, pouco experimentados pelas maes e seus filhos. Isso implica em uma
cobranca materna sobre o setor profissional, quanto a esse procedimento.

Entretanto, a falta de comunicacdo do setor profissional quanto as
indicacgdes para o transplante, cria um abismo entre as expectativas maternas e as
expectativas profissionais, aumentando as diferencas entre o0s modelos

explicativos das mées e dos profissionais a respeito da fibrose cistica.

“A cura (...) eu peco a Deus e acredito, pode ser que ndo seja ano
que vem (...), mas nem se for daqui a dez e que dé tempo da minha
filha se curar” (Camélia)

“(...) eu acredito um dia na cura, S0 Deus né (...). Deus enviar uma
pessoa e descobrir a cura total, ndo tem outra coisa melhor”
(Margarida)

“Que venha a cura (...) porque também se a gente ndo tiver uma
esperanga de vim a cura, esta tudo acabado” (Azaléa)

Nos momentos finais da vida da criangca/adolescente ou quando os
problemas, com a doenga e seu tratamento, ndo encontram mais respostas no
setor profissional, o setor folk & acionado, sem interferir nas praticas profissionais.
As crencas religiosas sdo invocadas, no discurso materno, para atender as suas

esperancas.

A nossa pesquisa confirma as observacoes feitas por Bury*® a respeito do
adoecimento crénico como uma experiéncia de incerteza. Para o autor, conviver
com a doencga crbnica envolve tanto o conhecimento incerto sobre o impacto e

curso da condicdo, como sobre o comportamento gerado face aos efeitos da
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doenca. Essa experiéncia representa uma ruptura biogréafica do paciente, e afeta,

também, os familiares mais préximos.

As maes de criancas e adolescentes com fibrose cistica convivem com uma
doenca de carater crbnico e progressivo, que sofre modificacdes constantes no
seu curso e tratamento o0 que traz medo e inseguranca. A fibrose cistica rompe
com a historia de vida normal esperada para a crian¢ca e/ou adolescente e sua

mae.

Ainda segundo Bury®, frente a essa nova biografia, ha de repensar-se no
futuro e na consequente capacidade de mobilizagdo de recursos para o

enfrentamento da nova trajetoria.

Na presente pesquisa, as mées reformulam o futuro a cada modificacdo no
curso da doenca e seu tratamento. As rupturas biograficas acontecem em diversos
momentos. As internagdes, 0s novos tratamentos, as novas comorbidades, a
necessidade de gastrostomia, a entrada para a fila do transplante e até o

reconhecimento do possivel luto sdo elaborados muito antes de acontecerem.

Pizzignacco e de Lima® no estudo descritivo exploratério de abordagem
qualitativa, investigaram o processo de socializagdo de criancas e adolesecentes
com fibrose cistica, estabelecendo estratégias de enfrentamento a doenca
recomendadas pelos proprios sujeitos adoecidos. Dentre as sensacdes
experienciadas pelos individuos, as principais foram: o confundimento da doenca,
a preocupagdo com a auto-imagem, a dificuldade na oferta de servigcos e a

esperanca de melhoras no futuro. A comunicacdo precaria dos profissionais de

saude com os pais e com as criancas e dos pais com as criancas foi apontada
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como a maior causadora dos problemas de compreenséo da doenga. As criangas
e adolescentes recomendaram: a elaboragcdo de folderes educativos para a
populacdo em geral; leituras sobre a doenca na escola e propaganda com nomes
fortes da televisao brigando pela causa. Tudo isso para envolver a sociedade na

compreensao da doencga e no respeito aqueles que sofrem com ela.

Para os autores, além dessas recomendacdes, ha necessidade dos
profissionais de saude aproximarem seu discurso a realidade dos pais e individuos
adoecidos, para que haja uma maior articulagao entre profissionais, sociedade civil

e Estado.

Na presente pesquisa, as expectativas maternas quanto as situacbes de
preconceito vividas por seus filhos sdo similares as dificuldades encontradas por
Pizzignacco e de Lima® junto as criancas e adolescentes com fibrose cistica. As
maes de criancas e adolescentes com fibrose cistica compreendem o preconceito
sofrido por seus filhos e a necessidade de acdes de combate a esse problema.
Elas solicitam maior divulgacdo da doenca e tentam engajar-se nesse propésito,
adotando uma postura de ativismo politico ja descrito por Adam e Herzlich®** na

analise do estigma em doentes cronicos.
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CAPITULO 5 - CONCLUSAO

A interpretacdo dos modelos explicativos das mées, a respeito do
adoecimento com fibrose cistica dos seus filhos, constitui uma ferramenta
fundamenal, de consideravel alcance, na constru¢cdo de préaticas de atencao
ampliadas a saude de criancas e adolescentes com doencas cronicas. Acoplar
essa interpretacdo ao conhecimento desenvolvido em ambientes de cuidado
terciario a salude pode significar uma articulacdo efetiva com a Saude Coletiva.
Isso porque, ao valorizar a posi¢cao do usuario, assim como as suas experiéncias e
expectativas, os modelos explicativos entram em sintonia com as propostas da

Politica de Humanizac&do do Sistema Unico de Saude”.

A incorporagao do conhecimento e interpretagdes das maes — referéncias
de mediacdo de cuidado, no caso da atencdo pediatrica — possibilita reconhecer e
promover seu protagonismo como usudrias do sistema. Ao final da pesquisa é
possivel afirmar que as maes reivindicam outras formas de cuidado, que
incorporem técnica e afeto ao falarem de seus filhos e que expliqguem a
experiéncia da fibrose cistica como um fato mobilizador de todos os setores de
suas vidas: saude, relacdes de emprego, deslocamento, moradia, insercdo e

reconhecimento em redes de escolaridade, familia e vizinhanca.

Além disso, a abordagem antropolédgica escolhida, na presente pesquisa,
auxilia na compreensao das relagdes estabelecidas entre os diferentes setores do

sistema de atencdo a saude.
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Ao abordar a experiéncia de adoecimento com fibrose cistica, sob a
perspectiva materna, o estudo vai no caminho da integralidade da assisténcia em
saude. Os modelos explicativos maternos apresentam a fibrose cistica
indissociavel de tudo que ela acarreta. Eles englobam o acometimento bioldgico,
fisico, emocional, social e econdmico provocado pelo adoecimento, sem

apresentar predominio de uma caracteristica sobre a outra.

Somado a isso, eles informam que a experiéncia de viver com fibrose
cistica ndo restringe-se a crianca/adolescente, mas atinge seus familiares

também, em especial, as maes.

Na presente pesquisa, observa-se uma ressignificacdo da posicdo de mae
de crianca/adolescente com fibrose cistica para a carreira de cuidadora de seu
filho. Essa modificagdo de papel imprime uma marca na vida dessas mulheres,
que tém sua trajetdria de vida rompida e precisam adotar novos comportamentos.
A evolucdo do estudo dos modelos explicativos maternos possibilita o
reconhecimento delas proprias, usudrias do sistema de saude, como protagonistas

dos cuidados de seus respectivos filhos-pacientes.

As acBes maternas, portanto, conseguem imprimir novas praticas, formulam
e estimulam novos conhecimentos e, também, viabilizam o tratamento que, até

entdo, ndo havia surtido efeito somente com a orientagé@o do setor profissional.

A andlise, de cunho antropologico e fenomenoldgico, realizada ao valorizar
as condutas da populacdo materna no adoecimento crénico com fibrose cistica,

revela ser imprescindivel aos estudos que valorizam a insercdo econdémica, social
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e/ou cultural das maes para explorar as rupturas e reorganiza¢cées empreendidas,

a partir do diagnéstico de seus filhos.

Na pesquisa em tela, as mées de criangas e adolescentes com doenca
cronica fazem parte de familias que se caracterizam por ter baixo poder aquisitivo,
serem usudrias do sistema de saude publico e residentes na regido metropolitana

do Rio de Janeiro.

O fato de serem residentes de uma zona urbana brasileira direciona-as, de
acordo com a cultura hegemonica dessas regides, ao setor profissional de saude,
desde o inicio dos sintomas apresentados pelos seus filhos. Na fase anterior ao
diagndstico, o contexto cultural subjacente influi, sobremaneira, na elaboracéo dos
modelos explicativos das maes. Com a emergéncia do diagnéstico de fibrose
cistica, a medida que a doenca e novas dificuldades impostas por ela séo
vivenciadas, os modelos explicativos maternos passam a sofrer maior influéncia
empirica ou individual. A experiéncia e a convivéncia com a doenga exigem a
reformulacédo de seus conceitos a respeito da doenca, do seu tratamento e dos

impactos gerados por ela.

Com relacdo ao periodo anterior ao diagnostico, as maes sofrem prejuizos
no tratamento de seus filhos, no que diz respeito a suspeita da doenca e seu,

consequente, diagnaostico.

Os itinerarios terapéuticos, relatados pelas entrevistadas, representam
uma ferramenta extra na analise de praticas em saude, no ambito da Saude

Coletiva. Inclui-se, nesse ponto, a critica construtiva, com indicacdo de falhas
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experienciadas pelas maes e com a apresentacdo de propostas resolutivas

trazidas pela revisdo bibliogréfica, ao sistema de saude publica vigente.

A critica, até certo ponto procede, porque o setor profissional brasileiro de
saude ndo se apresenta adequadamente preparado para atender a clientela em
questdo. Ressalta-se que, na presente populacdo em estudo, a idade média do
diagnostico foi de dois anos, enquanto a literatura cientifica internacional ja
preconizava, para o tratamento da fibrose cistica, o diagndstico no primeiro ano de

vida.

Essa dificuldade do setor profissional em suspeitar e diagnosticar a fibrose
cistica gera um itinerario terapéutico caracterizado pelo acesso, da mae e seu
filho, as diferentes instituicbes de saude formais, até chegar ao hospital de

referéncia, para o diagndstico e tratamento da doenca, em particular.

Houve caso em que o diagndstico foi oferecido somente aos quatro anos de
idade da crianga, apos trinta e oito internagfes, nos mais diversos hospitais do

estado do Rio de Janeiro.

Exposto 0 panorama no que tange aos itinerarios terapéuticos, conclui-se
que, enquanto o Programa de Triagem Neonatal Ampliado ndo cumprir seu
organograma e englobar todo o territério nacional, assim como, enquanto a
especializacdo de profissionais em saude n&do sofrer mudancas, adoecidos por
fibrose cistica e seus familiares continuardo sofrendo com o tratamento

inadequado em razéo das falhas na deteccéo precoce.
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Ha de se discutir o papel das instituicbes de referéncia ao tratamento de
doencas especificas, como unidades fomentadoras de diretrizes em politica
publica de saude, além de unidades capacitadoras de profissionais. Imprescinde
gue suas fungbes sejam asseguradas e/ou cobradas, tanto para a orientacdo na
saude publica, para o aprimoramento técnico-cientifico, quanto para a capacitacéo

de outras instituigdes.

O momento do diagnéstico de fibrose cistica revela-se um divisor de aguas,
tanto para as buscas por cuidados como para as interpretacbes maternas, a

respeito da etiologia da doenca de seus filhos.

No que diz respeito as causas do mal-estar de seus filhos, anteriormente ao
diagndstico, as méaes sofrem o juizo de todos os setores de atengdo a saude. Em
cada um deles, por diversas vezes, sofrem preconceito. Nos setores popular e
profissional, recebem rétulo de desleixadas; e no setor folk, mesmo que nédo
acessado diretamente, depositam-lhes a culpa, por males pautados em crencas

religiosas.

Com a chegada do diagnoéstico e das respectivas explicacdes, a respeito da
etiologia genética da fibrose cistica, as maes passam a incorporar,
paulatinamente, as complexas informacdes técnicas recebidas do setor

profissional.

A compreensao etiologica da fibrose cistica constitui um instrumento de
capacitacdo para novos projetos de vida dessas maes. Apesar de elas nao
conseguirem explicar exatamente a caracteristica genética da doencga, conferem a

causa da fibrose cistica um significado similar aquele oferecido pelos profissionais.
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As maes que ja tinham outros filhos compreendem o risco que passaram.
As que tiveram o primogénito com a doenca puderam tracar novas biografias, e
optaram ora por nédo ter mais filhos, ora por engravidar quando trocaram de

companheiro.

Ndo foram observadas mencdes, quanto a compreensdo de que seus
demais filhos, assim como seus irmdos e/ou irméos de seus companheiros,

pudessem ser portadores do gene da fibrose cistica.

A compreensdo materna, a respeito da etiologia genética da fibrose cistica
de seus filhos, revela o aconselhamento genético como uma ferramenta protetora
e essencial aos seus projetos de vida. Entretanto, a proposta educadora e
informativa do aconselhamento genético mostra-se incompleta, uma vez que

deixa, sob risco, outros atores envolvidos no cenario do adoecimento croénico.

A visdo materna a respeito do adoecimento com fibrose cistica desenvolve-
se num processo de construcdo continua, apesar do carater crénico da doenca. O
quadro de sinais e sintomas apresentados pelos enfermos posiciona as maes num
processo continuo de construcao de conhecimentos e superacao de dificuldades.
Sao os fatores como a complexidade do tratamento, as intercorréncias clinicas e a
precaria comunicacdo com o setor profissional, que dificultam o processo de

compreensao da doencga.

A necessidade de cuidados constantes com o filho, assim como a
abdicacdo materna da sua vida profissional merecem uma referéncia, porque ao
modificarem o papel dessa mée, acabam marginalizando-a e provocando uma

ruptura biogréafica ndo s6 da mulher, mas de toda a familia.
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Nesse ponto, as politicas voltadas para essa populacdo merecem destaque,
ao reconhecer o prejuizo socio-econdémico imposto aos individuos adoecidos
cronicamente e a sua familia. A experiéncia de adoecimento com fibrose cistica
restringe a mée a carreira de cuidadora e o filho ao papel de doente. Essas

posi¢cdes marginalizadas dificultam a eloboragcédo de estratégias de enfrentamento

da vida.

A é&rea da saude precisa elaborar programas, atividades ou acbes que
evitem a exclusdo das criancas/adolescentes com fibrose cistica da vida em
sociedade. Como forma de apoio as maes, cabe ao servico de saude oferecer
outras possibilidades de projetos que nao excluam suas responsabilidades com os

cuidados aos filhos.

As maes reivindicam acBes que contemplem, além das necessidades
fisicas impostas pela doenca, as necessidades geradas social e emocionalmente.
Elas pedem maior divulgacdo na midia a respeito da doenca, a fim de vencer o
preconceito. Para elas e para seus filhos, ndo basta compreender a doenca: é

preciso que os outros também a compreendam.

E fundamental, a divulgacédo esclarecedora a respeito da doenca, ndo so
para a familia, mas, também, para os profissionais ndo especializados e para a
sociedade em geral. A partir dai, espera-se chegar a uma associacao de forcas
solidarias ao enfermo e, ao mesmo tempo, favoraveis a extingdo do preconceito

contra ele.

Cabe, portanto, ao Estado, o desenvolvimento de politicas de educacéo e

saude, destinadas ao treinamento dos profissionais, que lidam com essa
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demanda. E seu papel, também, estabelecer a articulagio entre os setores da

educacédo e da saude para prover o cuidado integral dessa populacdo enferma.

Como essa ainda ndo é uma realidade em nosso pais, as maes perseguem
as explicacdes a respeito da doenca, sem, contudo, atingir completamente o seu

objetivo.

S&o os lacos afetivos e as redes de apoio, os pilares sutentadores da vida
cotidiana dessas mulheres e seus filhos. E no ambiente do hospital de referéncia
ao tratamento da fibrose cistica, que mae e filho encontram o apoio, sobretudo ao

serem reconhecidos pelos informados e pelos pares.

Os informados, ao oferecerem explicacdes a respeito da doenca, dividem-
se entre aqueles que mantém uma Visdo sobre o adoecer na perspectiva
biomédica, e os que oferecem uma perspectiva ampliada. Essa diferenca de
perspectiva entre alguns profissionais e maes é comumente observada pela
comunicacdo deficitaria entre as partes. O descontentamento da mde com o
vocabulario técnico serve para aproximar, ainda mais, as maes umas das outras e

possibilitar a troca de informagdes entre pares.

Sendo assim, as médes constroem uma rede materna social informal, de
saber hibrido, desenvolvida na intersecédo do saber popular com o saber técnico
incorporado. Maes de criancas ou adolescentes mais graves ou com maior tempo
de doenca passam a orientar as maes daqueles com doenca mais leve ou recém-

diagnosticada.
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O saber compartilhado entre mées estendem-se aos mais diversos tipos de
informagdes, de acordo com a visdo ampliada a respeito da experiéncia de
adoecimento. Nas conversas informais, as méaes: sao acolhidas pelos iguais e
recepcionadas para conhecer a estrutura do hospital referenciado; sao informadas
sobre a doencga, seu tratamento e procedimentos; trocam telefones e enderecos
de associacbes familiares e organizacbes ndo-governamentais de ajuda as
criangas/adolescentes com fibrose cistica; discutem os problemas de preconceito
e estigma; decidem sobre procedimentos cirlrgicos; trocam opinides a respeito
dos profissionais e da instituicdo, além de, compartilharem problemas pessoais,

familiares, sociais e econdmicos.

Entretanto, a formacgdo dessa rede materna informal revela-se uma

ferramenta, que ora facilita, ora dificulta o cuidado.

Quando condutas profissionais sdo colocadas em prética, apenas, apés a
conversa entre maes na rede informal, a orientacdo entre pares mostra-se

facilitadora da adesao ao tratamento.

Em contrapartida, quando as méaes consideram deficitaria a comunicacgao
de algum profissional, quanto a duavidas sobre o tratamento, sentem-se
amendrontadas e afastam-se das suas orientagdes. ISso rompe com 0 suporte
efetivo assistencial profissional, no que diz respeito as informacdes sobre o

tratamento.

A comunicagéo, quando realizada satisfatoriamente, gera maiores vinculos

e consequente maior adesdo, por parte do usuario e maior compromisso, por
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parte, do profissional. Cabe ao profissional reavaliar constantemente a

comunicagao com 0S USUArios.

No interior do hospital de referéncia, o movimento de afastamento e
aproximacdo das maes com as diversas categorias profissionais ou, até mesmo,
das maes com determinados profissionais de mesma categoria conduzem-na ao
desenvolvimento de um novo itinerério terapéutico elaborado a partir de vinculos.
Esse movimento revela a importancia da formagao de uma equipe transdisciplinar
coesa, que integre seus campos disciplinares e suas praticas profissionais em prol

da melhor assisténcia.

Igualmente, o engajamento dos profissionais na assisténcia aos sujeitos
adoecidos cronicamente e seus familiares, segundo a analise ampliada a respeito
do fendbmeno, parece ser a direcdo nortedadora para a abordagem dessa
populagdo. Para isso, € fundamental o reconhecimento formal pela instituicdo
referenciada para o atendimento de criangas e adolescentes adoecidos com
fibrose cistica, da rede materna informal como propagadora de um saber.
Negligenciar a existéncia dessa rede coloca o setor profissional em risco de
producdo de acles assistenciais frageis e pouco efetivas, destinadas ao cuidado

dos adoecidos com fibrose cistica.

A presente pesquisa expande esse ponto de conclusdo e é categorica ao
afirmar que, assim como as maes de criangas e adolescentes com fibrose cistica,
todo cuidador de adoecido cronico deve ser visto como um veiculo potencial de
informacéo entre pares, no que diz respeito a experiéncia de adoecimento, seu

tratamento e cuidado.
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Entretando, os modelos explicativos maternos apontam também a
necessidade de inclusdo precoce da crianga e/ou adolescente com fibrose cistica
na geréncia do seu tratamento, independentemente do tipo de comunicacao
adotada pela m&e com seu filho. Reconhecer que essa populacao precisa ganhar
autonomia, nao significa prescrever atividades autbnomas e, sim, elaborar e
garantir, junto a ela e seus familiares, estratégias que lhes garantam praticar a

geréncia de seus cuidados.

Quanto as expectativas maternas de futuro, os seus modelos explicativos
maternos diferem sobremaneira, dos modelos dos profissionais. Nesse ponto,
diferentemente de outros, em que h& o imbricamento da perspectiva profissional
com a perspectiva materna, as maes mantiverem a esperanga da cura como
soberana, enquanto o setor profissional e a literarura cientifica ainda ndo a

comprovam.

Ainda assim, as maes protegem-se do futuro incerto, premeditando e

antecipando decisdes, anteriormente experimentadas pelos seus pares.

bY

Adotam também uma postura de cobranca quanto a implementacdo de
condutas difundidas entre pares ou em veiculos de informacgéo virtual. Chegam a
confrontar a assisténcia realizada na instituicdo referenciada com a de outras

regides do pais.

A presente pesquisa traz o processo de apoio, suporte e orientacdo, a
respeito da fibrose cistica, como uma proposta a ser desenvolvida pelo setor
profissional, nos servicos de referéncia, juntamente as méaes e as criancas e

adolescentes com fibrose cistica.
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Isso porque, os modelos explicativos demonstram a capaciade da
informagdo, como instrumento gerador de conhecimentos, ao analisar a

compreensao materna, a respeito da etiologia genética da fibrose cistica.

Assim como na genética, por meio do aconselhamento, outros subsetores
profissionais devem engajar-se na reproducdo da informag&o. Nesses locais, as
tecnologias em saude para a clientela em foco, assim como seus limites, devem
ser divulgados, de modo a contribuir para o enriquecimento dos modelos

explicativos de ambas as partes.

Nessa linha de pensamento, almeja-se o reconhecimento dos diversos
saberes, assim como a sua unido, proposta essa orientada no inicio dessa

pesquisa que trouxe a visao antropolédgica para o adoecimento cronico.

Exposta toda essa caracterizacdo, conclui-se que os modelos explicativos
maternos configuram um saber hibrido sobre a fibrose cistica que, apesar de estar
proximo das explicacBes conferidas pelo setor profissional, ainda foi capaz de

enriquecé-lo.

Pela valorizacdo da posi¢cdo do usuario do sistema de saude, os modelos
explicativos maternos apresentam: os problemas enfrentados ao adoecer com
fibrose cistica; as estratégias maternas desenvolvidas para o enfrentamento

desses problemas; e as lacunas deixadas pelo setor profissional.

A partir dos modelos explicativos maternos € possivel reconhecer que
existem Oticas diferentes a respeito do processo de adoecimento crénico. Essas

Oticas podem se aproximar ou se afastar. O reconhecimento dessas
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convergéncias e divergéncias pode contribuir para a sistematizagcdo de

indicadores qualitativos da assisténcia prestada.

Por essas razfes, € importante que novas pesquisas utilizem os modelos

explicativos e abordem os outros pilares envolvidos no adoecimento com fibrose

cistica, os individuos adoecidos, suas maes e os profissionais, e complementem

0s resultados aqui apresentados.

A versatilidade da categoria dos modelos explicativos possibilita, ainda, a

sua utilizacdo em novos estudos para outras situagdes de adoecimento cronico.

Em sintese:

1.

2.

A gravidade, a cronicidade e perspectiva de morte precoce na fibrose
cistica e/ou em outra qualquer doenca cronica surgida na infancia ou na
adolescéncia, mantém ad eternum esses adoecidos com fragil qualidade
de vida. O fato de a informacéao sobre a doencga vir acompanhada de um
compromisso/obrigacdo do profissional de saude de explicar detalhes e
pormenores pode se tornar um fator comprometedor a elaboracao da
doenca e adesido das mées ao tratamento. E necessario, portanto, que
se conjuguem estratégias de apoio coletivas com a finalidade de iguais
e informados trocarem e complementarem conhecimentos, vinculos e

apoio.

A fala das maes personifica a doenca como um terrivel mal, no
momento em que elas a qualificam, por exemplo, como um mal que

come tudo por dentro, que maltrata e invade descontroladamente todo o
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organismo da crianca. Elas buscam apoio para a construcdo da
explicacdo, a respeito da fibrose cistica, em duas doencas também de
evolugdo mais violenta e cronica, a AIDS e o céncer, as quais estao
ligadas as carcteristicas de finitude e de mal. Se, no periodo anterior ao
diagnostico, as doencas como tuberculose e pneumonia compareciam
mais na construcdo da explicacdo, gradativamente, na evolucao pos-
diagnostico, sdo a AIDS e o cancer, os modelos de suporte para
compreender e comparar. E ai, por incrivel que pareca, essas Ultimas
revelam-se menos violentas e ameacadoras que a fibrose cistica. As
comparacdes ajudam na construcdo dos modelos explicativos,
mediando a apresentacdo dos filhos nos circulos sociais, e
diferenciando o conhecimento materno do restante de seus circulos
sociais. Com isso, as maes enfrentam o surgimento de reacdes de
preconceito, geradas pelo desconhecimento, em outros circuitos
institucionais, sendo que aqui ganha destaque a escola, e apoderam-se
do laudo médico como instrumento privilegiado de saber. O poder desse
conhecimento é utilizado a favor do filho no seu direito a vida publica,

como por exemplo, ao acesso a educacao.

O acesso ao diagnéstico de fibrose cistica, conquistado a duras penas,
inaugura duas fases: a primeira, anterior a chegada ao hospital de
referéncia, fase essa que é realizada no trajeto de busca por cuidado
para um mal que desconhecem, onde |he séo atribuidos papéis,

estigmas e preconceitos, que as deixam com sentimentos de culpa, de
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auto piedade ou de falta de reconhecimento. Nesse ponto, cabe
ressaltar que o fato do doente ser uma crianca, valorizada e protegida
pela sociedade, imprime a essas méaes o rotulo de negligentes e pouco

protetoras;

A segunda fase, € desenvolvida a partir da chegada a uma instituicdo
tercidria de alta complexidade, onde estdo diversos servicos de atengéo
e diagndstico ocupando a geografia de ambulatério e internacdo. Essa
teia de servicos e profissionais especializados desencadeia um
modelamento mais fino do itinerario terapéutico. Nesse espaco terciario,
0s trajetos e as escolhas maternas, assim como 0S encaminhamentos
profissionais, sao realizados dentro da mesma organizacdo. Quando as
maes encontram o hospital de referéncia para o tratamento da fibrose
cistica, os vinculos estabelecidos com os diversos profissionais de
saude passam a interferir no trajeto interno de cuidados, gerando
opgoes, escolhas, onde um mesmo hospital pode reunir bons afetos,
bem como relembrar momentos anteriores ao diagnostico, quando

predominou a sensacao de ser rejeitada, culpabilizada e pouco acolhida.

As dificuldades em nomear e explicar o que se passa com a crianga nao
sdo prerrogativas apenas das méaes; nota-se que o setor profissional
nao especializado também demora a realizar ou solicitar um diagnostico
diferencial importante: o teste do suor. Assim, o momento inicial de
emergéncia da fibrose cistica, com as indefinicbes e dificuldades de

diagnostico, gera uma demanda nas mées para a construgdo de seus
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modelos de explicacdo a respeito da doenca. Por meio de referéncias, a
mae compara o normal ou esperado para o desenvolvimento tipico de

uma crianga com 0s sinais no corpo apresentados pelo seu filho.

A confusdo entre a fibrose cistica e outras doencas contagiosas
incentiva a luta materna pelo afastamento de novos rétulos aos seus
filhos. Neste embate, a caracteristica genética sobressai como defesa e
as maes passam a explica-la. Isso porque ela (a doenca de seu filho)
passa a ser algo com a qual ndo se escolheu conviver e ndo é fruto de
negligéncia, mas da combinacdo recessiva de genes de duas pessoas

gue escolheram ter um filho.

A compreensdao etiolégica da fibrose cistica constitui um instrumento de
capacitacao para novos projetos de vida dessas maes. Apesar de elas
ndo conseguirem explicar exatamente a caracteristica genética da

doenca conferem & causa da fibrose cistica um significado similar

aguele oferecido pelos profissionais.

A experiéncia de adoecimento cronico com fibrose cistica restringe a
mae a carreira de cuidadora e o filho ao papel de doente. Essas
posicdes marginalizadas dificultam a eloboracdo de estratégias de
enfrentamento da vida. A area da saude precisa elaborar programas,
atividades ou acdes que evitem a exclusdo dos sujeitos adoecidos com
fibrose cistica da vida em sociedade. Como forma de apoio as maes,
cabe ao servico de saude oferecer outras possibilidades de projetos que

nao excluam suas responsabilidades com os cuidados com os filhos.
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8. Revela-se fundamental, na pesquisa aqui empreendida, o
reconhecimento, pelas instancias formais de saude, da construcéo de
um saber hibrido, resultante da intersecdo entre o saber popular e o
saber técnico profissional, por parte das maes de individuos adoecidos

por doencgas crbnicas, em especial a fibrose cistica.
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APENDICE A

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para Méaes de criangas e
adolescentes com diagndstico de Fibrose Cistica

Prezada Sra.

A senhora estéa convidada a participar, voluntariamente, de uma entrevista. Leia
atentamente as informacfes a seguir antes de dar o seu consentimento. A
presente pesquisa tem como objetivo principal explorar os modelos explicativos
(compreensdes) sobre a fibrose cistica pelo olhar das mées.

As perguntas seguem o seguinte roteiro:

Como a senhora chama o problema do (a) seu (ua) filho (a)? Qual nome ele
tem?

O que a senhora acha que causou o problema no (a) seu (ua) filho (a)?

Porque a senhora acha que a doenca comecou quando ela comegou?

O que esse problema causa no (a) seu (ua) filho (a) e como funciona?

Fale de suas dificuldades de compreender o tratamento e as formas que
encontrou para enfrentar as dificuldades?

Quéo grave o problema é?

Do que a senhora mais tem medo sobre o problema?

Quais as principais dificuldades causadas para o seu filho (a) e para a
senhora?

Qual o tipo de tratamento que a senhora acha que o (a) seu (ua) filho (a)
deveria receber? Quais 0s mais importantes resultados a senhora espera receber
com o tratamento?

Caso a senhora aceite participar do nosso estudo, ndo havera nenhum
problema legal ou qualquer tipo de risco, uma vez que esta pesquisa serd/esta
submetida ao Comité de Etica do Instituto Fernandes Figueira / Fundacdo
Oswaldo Cruz (Fiocruz) o qual se encontra a disposicdo para eventuais
esclarecimentos e duvidas relativas ao projeto. A sua participacdo neste estudo &
voluntaria e, assim sendo, a senhora ndo tem nenhum ganho, nem despesa. A
entrevista sera gravada, arquivada e ficard sob a guarda da pesquisadora
responsavel pelo periodo de cinco anos. Ao aceitar sua particpacdo, a senhora
tem plena liberdade para se retirar da entrevista a qualquer momento, inclusive
ouvir as gravacoes e solicitar que seja apagado o que foi falado. A senhora pode e
deve fazer todas as perguntas que julgar necessarias antes de concordar em
participar da entrevista, assim como, a qualquer momento, durante a discussao.
Sua identificacdo serd mantida como informacédo confidencial. Os resultados do
estudo serdo publicados sem revelar a sua identidade ou de outro participante. Os
registros, entretanto, estardo disponiveis para uso dessa pesquisa.

abaixo assinada, concordo em participar voluntariamente desta pesquisa. Declaro
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que li e entendi todas as informacdes referentes a este estudo e que todas as
minhas perguntas foram adequadamente respondidas pela equipe da pesquisa.

(nome do participante) (assinatura) (RG)
B (nome do pesquisador) B (assinatura) (RG)
Rio de Janeiro, de de

Pesquisadora responsavel: Roberta Fernandes Correia
Tel: 25541768 ou 99250624, e-mail: fcroberta@iff.fiocruz.br
Institui¢do responsavel pela pesquisa: Instituto Fernandes Figueira - FIOCRUZ
Endereco: Av. Rui Barbosa 716; quinto andar, Flamengo, 22230-001.
Comité de ética responsavel: Comité de Etica em Pesquisa IFF / FIOCRUZ
Av. Rui Barbosa 716 térreo, Flamengo, Rio de Janeiro / RJ
Tel. 2554-1700
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APENDICE B - ROTEIRO PARA OBSERVACAO PARTICIPANTE?

1. Impressfes do Ambiente

2. Como o pesquisador se organizou no servico para a observacao

3. Sua presenca provocou algum tipo de mobilizagdo nos segmentos
profissionais da unidade, como vocé indica indices dessa mobilizacéo
(algum tipo de reunido formal, alteracdo na rotina de trabalho, etc.) nas
maes, nas criangas.

4. Quais as preocupacOes que o0 pesquisador identifica no cotidiano de
atencdo a saude de criancas e adolescentes com fibrose cistica;

5. Como o pesquisador pode descrever 0s relacionamentos no cotidiano, as
interferéncias, conversas informais, espacos de troca.

6. Sensacdes percebidas, incbmodo por estar presente, busca de
estabelecimento de aliancas e / ou trocas, curiosidade.

7. Quais as referéncias das maes no dia-a-dia: setores mais buscados, e
profissionais que mais se relacionam com elas e de que formas.

8. Circulacdo de pessoas estranhas no ambiente de trabalho, ou de pessoas
das associagoes.

9. Posicdo da crianca e de sua mae na arquitetura da enferVioleta, que box

ocupam, mudancas de box.

! Roteiro adaptado de Moreira MCN, 2006. Uma Cartografia dos Dispositivos Institucionais de Humanizagio da Atencéo
a Satde em Ambientes Hospitalares: um enfoque a partir do processo de trabalho e do associativismo em salde. Projeto
de Pesquisa CNPQ / Edital Universal.
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APENDICE C - FICHA DE IDENTIFICACAO DE ENTREVISTADOS

Data: Numero da Entrevista:
Nome:

Idade: Estado civil:

Quantos filhos: Posicao do filho na prole:
Mée de: Idade da criancga:

Naturalidade:

Endereco:

Bairro: Tel:

Tipo de casa:

Ocupacgéo: Escolaridade:

Ha quanto tempo no IFF:
Outras instituicdes p6 que passou:

Numero de interna¢des no ultimo ano:

Impressoes:
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ANEXO A - ROTEIRO ADAPTADO PELA PESQUISADORA, A PARTIR DO
ROTEIRO ORIGINAL PARA MODELO EXPLICATIVO DE KLEINMAN (1981)

aokrwnh &

®~No

Como a senhora chama o problema do (a) seu (ua) filho (a)? Qual nome ele
tem?

O que a senhora acha que causou o problema no (a) seu (ua) filho (a)?
Porque a senhora acha que a doenga comecou quando ela comegou?

O que esse problema causa no (a) seu (ua) filho (a) e como funciona?

Fale de suas dificuldades de compreender o tratamento e as formas que
encontrou para enfrentar as dificuldades?

Quéo grave o problema é?

Do que a senhora mais tem medo sobre o problema?

Quais as principais dificuldades causadas para o seu filho (a) e para a
senhora?

Qual o tipo de tratamento que a senhora acha que o (a) seu (ua) filho (a)
deveria receber? Quais 0s mais importantes resultados a senhora espera
receber com o tratamento?



